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Uvod
Co potrebuji deti so $pecialnymi potrebami? Rodi¢ov so §pecialnymi schopnostami.

Pri prilezitosti Dna matiek som oslovila osem zien, aby mi prerozpravali pribeh svojho
vynimocného materstva. Sedem suhlasilo s uverejnenim nasich konverzacii. Vd’aka tomu

mdzem vydat’ svedectvo o ich stato¢nosti.

Ked’ som v telefone ukladala zdlozku pre stbor nahrdvok, narychlo som hl'adala vystizné
slovo, ktorym pomenujem neprekonatelné bojovnicky. Pracovny nazov u vsetkych
zucCastnenych strdn okamzite zI'udovel a z diktafonu sa plynulo presunul na prednu stranu.
Ebook som mohla nazvat aj DIhé dialégy s matkami deti so Specidlnymi potrebami o
materstve, vychove, vzdelavani, prijati, odvahe, sile a nezlomnosti. Ano, veru mohla. No
ked sa zivot skomplikuje, je treba ho zjednodusit. Zoskrtat’ slovd navySe a ak je to
nevyhnutné, aj l'udi, ktori ich vyslovuju tak, aby ich nebolo pocut’. Aj vas desi Sepkanie

viac nez krik?

Po prepisani nahravok ma zaskoc¢ilo mnozstvo textu. Je surovym testamentom vnutorného
prezivania respondentiek. Kto som ja, aby som ho tepelne spracovala? Aj ked’ som chcela
rozsah okresat, nedokazala som toho vela roztopit. Hoci editorsky si protireciaca,
rozhodla som sa, Z¢ im neodopriem Zziadnu mySlienku. Mamy deti so Specidlnymi
potrebami si zaslizia byt vypocuté. Su dlhodobo vyskrtané, neviditeI'né, odsunuté,
izolované, uvéznené, vycerpané, odsudzované a pritom vedu kazdodenny zapas o dostojny

zivot na rozhrani dvoch svetov. Ako to viem? Som jednou z nich.

Rozhovory s autorizované, vznikli v prvom Stvrtroku 2023 pocas offline a online

stretnuti.

Elektronicka kniha je k dispozicii zadarmo pre vSetkych. Ak sa vam paci a mate zaujem o
papierovu verziu, pripadne sa chcete dozvediet' viac a podporit’ nasu ¢innost, navstivte

stranku  www.modrahliadka.sk/xeny.
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Vyznanie

Patrim vam

Malym princom

Ste mojim zaciatkom

Aj koncom

Splnenim

NajsmelS$ich snov

Milujem
Milujem

Nekonec¢ne

Navzdy

Mama



Venovanie

Mocnym princeznam zocelenym Ziarom bitiek.



Andrea

Andrea ma dve deti, obe sa narodili s ekvinovar6znym postavenim nozi¢iek. StarSi syn
Oliver ma epilepsiu a ADHD, mladsi Leo mé geneticki poruchu PVNH 7, detsku
mozgovu obrnu, hypotonicku kvadruparézu s oneskorenym psychomotorickym vyvinom a

epilepsiu.

V rozhovore sa docitate:
- ako Andrea zvladla narocné obdobie po narodeni deti
- kedy sa rozhodla pre lieCbu synov v zahranici
- ¢ zdravotny stav chlapcov ovplyvnil jej manzelstvo
- kde Cerpa silu, aby udrzala seba aj rodinu v rovnovahe

- preco praca v korporate vyzerala ako dobry Zivot iba naoko

Andrea, ked’ som hPadala vynimo¢né mamy do tohto projektu, kamaratka mi
odporucila teba, za ¢o jej uprimne d’akujem. Akondhle som si pozrela web, ktory si
zriadila pre syna, vedela som, Ze som nasla d’alSiu Xenu. Pribeh tvojho materstva je
naozaj Specialny.

Ano, mozno to niekto vnima ako niefo S$pecidlne, ja sa vSak za $pecidlnu mamu
nepovazujem. Moje deti mézu byt pre niekoho Specidlne, ale tym, Ze som s nimi od
narodenia, prisposobila som sa dianiu. Ja som skratka ich mama a ¢im d’alej, tym viac si
uvedomujem, Ze nepotrebujem okolo toho filozofovat’ a riesit’. St to jednoducho moje deti,
hlavna néapln v mojom Zivote. Predtym som bola kariérny typ, takze chvil'u trvalo, kym
som sa prepla. Teraz som vyrovnand s tym, Ze som hlavne len mama. Neradim sa do
kategorie uzasnych, dokonalych mamiciek. Som mama, ktora ma Specifické deti, tym

padom Specificky zivot a aj mdj pristup k zivotu musi byt teda Specificky.

Vrat'me sa na zaciatok. Po roku a pol k prvému synéekovi pribudol druhy, nebol v§ak
zdravotne v poriadku.

Aj prvy syn mal po narodeni zdravotné tazkosti ako oblickovii nedostatocnost’ a
ekvinovarézne postavenie noziciek. Takze uz s nim sme vhupli do procesu lekari,
vySetrenia, ¢o som dovtedy nepoznala. Doma sme sa dohodli, Ze uz nebudeme mat’ d’alsie

dieta. Mali sme pocit, Ze vSetky tie vySetrenia aj operacia si naro¢né na zvladnutie. Ale



dohoda prebehla v ¢ase, ked’ som uz bola tehotna, ¢o sme v tom ¢ase nevedeli. Leo bol uz
na ceste. Pocas tehotenstva s Leom sme zili v tom, Ze bude vietko v poriadku. Ze to

nebude v poriadku, sme scasti zistili hned’ po pérode a s¢asti neskor, dodatoc¢ne.

Bola si pocas tehotenstva s Leom v strese kvoli Oliverovmu zdravotnému stavu?

To uz bolo po strese. Problém s oblickami sa vyrieSil, a ked” mal Oliver tri mesiace,
podarilo sa ndm ndjst’ zahrani¢ného lekara, ktory pracoval s takymi nozickami. Tuto
diagnozu v tom cCase na Slovensku zvladnuti nemali, ale vo Viedni dokazali upravit
nozicky do takej podoby, aby vedelo dieta bez problémov chodit. Uz som vedela, Ze to

bude dobré, ¢ize v Case tehotenstva uz stres nebol, pominul.

Pocas tehotenskych poradni s Leom sa neobjavilo na ultrazvuku ni¢, ¢o by naznacilo
buduce problémy?

Do tplného konca sme si mysleli, Ze je zdravy. Nozi¢ky sme na sone nikdy nevideli, lebo
ich mal zakazdym stiahnuté pod bruSkom. Nevedeli sme, ¢i ich bude mat’ ako brat.
Pravdupovediac som to vsebe velmi nerieSila. Vedela som, Ze ak by sa situacia
zopakovala, nebudem ani hl'adat’ pomoc na Slovensku a rovno sa vyberiem do zahranicia.
Tak sa aj stalo. Hned’ ako nés prepustili z porodnice, prva cesta viedla na pasové a uz o dva

dni sme i8li do Rakuska.

Co vam povedali lekari po pérode?

Po porode som sa dozvedela, Ze ma Leo razstep podnebia, ekvinovardézne nozicky a urcité
genetické predpoklady, ktoré ndm ale vtedy eSte nevedeli Specifikovat’. Boli nejaké znaky,
mal zrastené prsty, zvlastne tvarovant hlavicku, vySetrovalo sa to postupne. Nakoniec sme
si suikromne zaplatili genetické testy v Genetone a dali spravit MRI mozgu. Z kombinécie

genetiky a MRI mu stanovili kvazi diagnézu. Na Slovensku je dobré mat’ diagnézu.

Mat’ diagnozu?
Ano. Niektor¢ mamicky sa toho boja, ale ja uz viem, ze €o sa tyka naSich zakonov,

vyhlasok a zdravotnictva, je lepSie mat’ nieco na papieri.



Hovoris o kvazi diagnéze, preco?
U Lea to nie je na sto percent, pretoze tato choroba sa stanovuje postupne, potvrdzuje sa
niekol’ko faktorov sucasne. Ale ¢im d’alej, tym viac to vyzera, ze je diagndza spravna. Tato

diagndza vysvetl'uje vSetky zdravotné tazkosti, ktoré Leo ma.

Jeho t'azkosti st neurologické?

Ano, v podstate ma svalovu slabost’, ktora vychadza z nervovej sustavy. Diagnoza sa vola
Periventrikularna noduldrna heterotopia n.7. Ked’ sme sa informovali na genetike, povedali
nam, ze v tom ¢ase malo tuto diagndézu potvrdenu osem deti na svete. Jedna sa o to, Ze pri
migracii neurénov, kym je dieta eSte v maternici, dojde k chybe a neurény v mozgu sa
nepohybuju tak, ako by mali. Ak sa migracia zastavi prave poc€as vyvoja urcitého organu,
zasiahne to priamo ten organ. U Lea je to pohybovy aparat, traviaca sistava a nervova
stistava. Mame obrovské §t’astie, Ze to nezasiahlo iné orgéany, ktoré st z hl'adiska Zzivota
dolezitejsie, ako pluca, srdce, oblicky. Dievcatko, ktorému to zasiahlo srdce, tusim uz zial
nezije. To, ako to ma Leo, preto vidim pozitivne. Neskor sa u neho potvrdila eSte mentalna
retardacia najvyssieho stupnia. Verime, ze sa ¢asom naucime, ako s Leom komunikovat.
Aktudlne méa Leusko sedem rokov. Mentalne je na urovni priblizne deviatich mesiacov

a fyzicky na tirovni asi 15 mesiacov.

Aku ma Leusko povahu?

Je bud’ vel'mi §t’astny alebo nahnevany. Ni¢ medzi tym.

Celkom ako ja, len na odl’ahcenie. To, €o si mi zatial’ porozpravala, je obrovska naloz
na mladd rodinu. Tym, Ze vySetrenia prebiehali postupne, aj vy ste sa dozvedeli
diagndzy postupne, az by sa mohlo zdat’, akoby neustale pribudali.

Pre mna osobne by bolo lepsie, keby som sa to dozvedela vSetko naraz. Bola to velka
neistota. MozZnosti rozvetvené a ty ako rodi¢ nevies, kadial’ sa uberat. V momente, ked’
som vedela, ako to je, pocitila som obrovsku ulavu. Kone¢ne viem. Mam sa od ¢oho
odrazit. Mdzem smerovat’ veci do hibky. V tom ¢ase som verdikt uz ani nevnimala ako
nieco strasné, skor naopak, uz mi to bolo jedno, ved’ som videla svoje dieta. Hoci som
dlho verila, ze sa to da vyriesit, okolo Leovho prvého roku som pochopila, ze nebude v

poriadku.



Oznamovanie pribidajicich diagnéz babiitka rodicom bolo pre zdravotnikov urcite
naro¢né. Ako zvladli komunikaciu?

Je to zapeklitd otazka, lebo vieme, Ze je to o I'ud’och. Na druhej strane vieme, Ze korenom
problému nie su ti 'udia. Tazko sa mi k tomu vyjadruje. MdZzem len povedat, Ze v
poslednej dobe prevladaju pozitivne skiisenosti so zdravotnikmi, ale je to urcite aj o mojom

nastaveni.

Si uZ v téme dlhSie, veci ma§ do hibky nastudované. Lekari ta vnimaji rovnocenne,
nie ako vystraSeni mamicku, ktora je len na zaciatku cesty.

Pamitam si, zo zaCiatku som bola uplne hotova. Mo6j pristup k lekarom nebol prave
najlepsi. PoniZovala som sa. Nechala som sa velakrat zatlacit’ do kuta. Z tejto pozicie som
urobila vela chybnych rozhodnuti, ktoré doteraz I'utujem. Za tie roky som pochopila, ze
potrebujem komunikovat’ z pozicie partnera, priamo a k veci. To, Ze su lekari v spolo¢nosti
povazovani za doélezitych, pripadne to, ze maji za sebou vela hodin Studia, vobec
neznamend, ze vzdy dokazu odhadnut’ lepSie, o je dobré pre mmna alebo moje dieta.

Otvorena komunikécia v nasej situacii pomaha viac ako neistota alebo direktivny pristup.

Nie vsetko je vylieCitePné. Ak ma dieta diagnozu, ktorej prejavy je mozné korigovat’
len minimalne, rodi¢ia, akokol’vek optimisticki, sa raz budi musiet’ postavit’ ¢elom
istej nezvratnosti a uzavriet’ mier so vSetkym, ¢o nedokazu ovplyvnit’. Ukazuje sa, Ze
zmierenie je pre budicnost’ diet’at’a aj celej rodiny kIicové. Ako to je u teba, proces
eSte prebieha alebo je uz uspeSne ukonceny?

U mna bol proces zmierovania dlhodoby. Bavime sa o rokoch. VysktiSala som na synovi
rozne terapie od Standardnych po neStandardné, az priam alternativne, ked’ zrazu vo mne
nastal zlom. Uvedomila som si, Ze mi to nevadi a Ze to, aky je, je v poriadku. Ja uZ teraz
nerieSim, ako bude moj Zivot vyzerat, zijem pre dneSok. Chcela som ist' teraz do
zahraniCia, ale nemo6zem, lebo Leo mal tazké obdobie a nezvladal protihlukové steny na
dial’niciach, tak som si povedala, Ze to nevadi, jeho to prejde a pdjdeme inokedy. Posledné
roky som mala s Leom tiplne v pohode. Nemala som zly pocit z toho, Ze je taky, aky je. Co
ma ale nedavno dostalo, bola situdcia so star§Sim synom. Prisiel vel’ky zachvat Olivera a ja
som sa zratila. Uvedomila som si to az teraz, po troch mesiacoch, ze som na neho

prenasala vel'mi vela.



Co tym myslis?

Ambicie. Pri Leovi som prijala veci tak, ako su, no stdle vo mne bola matka, ktora chce
uspiet’ podla spolo¢enskych noriem. To som prendsala na Olivera, Co zial’, nebolo spravne.
Musela prist’ takato silnd facka a ja si opit’ kladiem tie isté otdzky ako pred siedmimi

rokmi.

Teraz hovorime o Oliverovej epilepsii?

Od troch rokov mal absencie, ¢o znamena, Zze ho vyplo na par sekund. Na EEG sa pred
rokmi potvrdila epilepsia, ale doteraz nemal velké zachvaty. Az do decembra, dovtedy
chodil normalne do Skoly (rozhovor prebehol v marci nasledujiceho roku, pozn. red.).
Neda sa opisat’, ako ve'mi ma vydesili Oliho vel'ké zachvaty. Je to irdnia osudu, lebo ked’

sa Leo narodil, hovorila som si, nech je to hocico, len nie epilepsia.

Preco prave epilepsia?

Lebo mi pripadala straSidelnd, ned4a sa ovladat’, kontrolovat. Ked som videla deticky
s epilepsiou, akakol'vek diagndza mi prisla jednoduchsia. Najprv to diagnostikovali Leovi,
mimo zachvatu a ohrozenia je uz snad’ aj dva alebo tri roky. U Olivera zial' lieky
nefungovali a dostali sme sa do stadia, ked jeho telo reaguje tak, ze Uplne vypne, je to

akoby petit mal zachvat.

Oliver do zachvatu chodil do Skoly, ako to bude d’alej? Prejde na domace
vzdelavanie?

SnaZzime sa najst kompromis. On je diet’a, ktor¢ miluje Skolu, miluje kamaratov, miluje
ucitel’ky, je do Skoly nacisto zblazneny. Preto sme sa so Skolou dohodli, Ze sa bude
postupne adaptovat’ spat’. Vysledok adaptécie je, Ze minuly tyZden bol v Skole dve hodiny

a dostal zachvat a tento tyzdeni bol dva dni v Skole a mal zachvat.

Co je splistatom? Pret’aZenie?

Mam cerstva informdciu od neuropsychologicky, vyzera to tak, ze lieky nezaberaja preto,
lebo nejde o typicku epilepsiu, nema ndlez ani na mozgu. Je to skor podmienené
psychologicky, s velkou pravdepodobnostou to suvisi s hormondlnou sustavou, takze
vyvolat’ zachvat moze nielen velky stres, ale aj radost’. V Skole sa deti vitaju, tesia sa, on
sa tesi tiez, ale jeho telo Zial reaguje inak, ako je obvyklé. S manZelom méame tieZ svoju

teoriu, nemame ju este potvrdent ale sme o nej presvedéeni na 90 percent.
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Prezradis?

Ked’ sa Leo narodil, prvy rok bol pre nds vel'mi narocny, mali sme kopec starosti, lictala
som v kuse po nemocniciach, vSetka pozornost’ bola na Leuskovi. Ako rodi¢ia sme robili
vsetko tak, ako sme najlepSie vedeli, ale nebolo to to najlepsie, lebo Oliverko jednoznaéne
prezil nejakt traumu. Urcite v tom cCase prezil vela negativnych zazitkov, aj ked bol len
18-mesaénym dietatom. Vcera vecer sme si spomenuli na jednu situaciu. Muz bol v préci,
Leo aspiroval, bol cely modry, nemohol sa nadychnut, ja som sa ho snazila prebrat’ k
zivotu a Olivera som nttila, aby sedel vedl'a mna, lebo bol eSte malicky. Boli to naro¢né
chvile a zazitky pre malé dieta, a to sa na nom urcite podpisalo. Podl'a psychologic¢ky to
vyzera, ze je tam strata pocitu bezpecia, ale ma to podvedomé. Vedome nas opisuje ako
funk¢nu rodinu, ale v podvedomi sa mézu objavit’ flashbacky na zaklade nejakého slova,

vone a podobne. Jeho telo potom automaticky reaguje tak, Ze vypina.

Ako to vSetko zvladas?

Vdaka Leovi som sa naucila pristupovat’ ku vSetkému s otvorenou myslou. Aktualne som
v stave, kedy sa snazim najst’ spdsob, ako dat’ do poriadku v prvom rade sama seba, lebo
viem, ze bez toho moje dieta nebude na tom lepSie. Akokol'vek divne to znie, teraz sa
sustredim hlavne na seba, hl'adam cestu, ako byt emocionalne stabilnd. Vd’aka Leovi uz
viem, Ze mne osobne pomaha kraniosakralna terapia, rdzne alternativne terapie,
konzultacie, CBD olej, aby som vecer v pohode zaspala. Kazdy deii, ked’ ma Oli zachvat,

na sebe pracujem, pracujem s emdciami, ktoré vychadzaju na povrch.

Co sa vtedy deje?

Dovolim si revat’ ako tur, dovolim si kri¢at, dovolim si robit’ v§etko, o potrebujem, aby
som uvolnila svoje emdcie. Samozrejme, nie pred detmi. Snazim sa spracovat’ strach,
beznadej, smutok, vinu, emocie, ktoré tam mam. VSetko ostatné pre mna v takej chvili ide
bokom. V prvom rade hl'adam spdsob, ako sama seba dostat’ do stavu, kedy prijmem, ze
situdcia je, akd je, nezmenim to a zaCnem byt oporou synovi. Sama vdbec nechapem,
preco to tak vel'mi prezivam. Som mu oporou, ked’ ma zachvat, ale nie som mu oporou,
ked’ nema zachvat, pretoze ho kazdu mintitu nonstop sledujem, v kazdej chvili sa bojim, do
toho sledujem Lea, ¢i prezil, ¢i si nieCo neurobil, lebo sa zaCina pohybovat a krkolomnymi
ktskami sa snaZzi vyliezt’ von zo svojho bazénu. Verim, Ze to nakoniec zvladneme, aj ked’

to teraz vyzera nad moje sily.
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Dari sa ti to?

Uz je to lepsie, nez pred mesiacom, ale esSte stale nie som ok. Dali sme to u Leuska, dame
to aj u Oliverka, verim tomu, aj ked’ eSte uplne presne nevidim, ako. Ale vnitri citim, Ze to
bude dobré, len to potrebuje ¢as. Samozrejme, je vel'a I'udi, ktori pridu a buda mi hovorit,
ze je to tazké, ze sa to nedd a Ze to nemozem zvladnut’, ale tieto reci, odkedy sa Leo
narodil, nechavam uz bokom. Robim wveci, ktoré sa pre niektorych T'udi uplne
neuchopitel'né, pre niektorych som mozno blazon, ale mne to funguje, toto mi zabera a
verim tomu, Ze ked’ sa ja dostanem do normalu, budem vediet’ ovel'a viac pomoct’ svojim
detom. Otocila som cely proces. Netvrdim, Ze sa nel'utujem, niekedy sa I'utujem. Niekedy
idem do role obete. Su rana, ked’ sa zobudim ako silnd Zena. Ale su aj také, ked’ sa citim

slaba. Niekedy ani sama neviem, akd som.

Mas v manZelovi oporu?

Mam. Bez toho to nejde. Zena potrebuje podporu svojho muza. Vietko, ¢o robim, mbézem
robit’ len vd’aka tomu, ze moje deti maji uzasného otca. Bez neho by som nebola taka, aka
som, o mnohych veciach by som ani nedokdzala rozpravat. On je opora, ktord mi drzi

zadok, aby som nespadla dozadu. Je moja kotva.

To je krasne vyznanie. Zial’, nejeden otec hendikepované diet’a a matku opusti.

Ked’ sa Leo narodil, ja som sa tiez béla, Ze to manzel nedd. Neviem, ako to prezival,
pretoze sa este stale Uplne neotvoril. Nechcem mu krivdit’, ale par mesiacov to z mojho
uhla pohl'adu vyzeralo tak, Ze mé na male. Presne vtedy som si uvedomila jednu vec. Ked’
sa ohl'adom Leovho zdravotného stavu budem l'utovat’ a ked’ budem prendsat’ moje bolesti,
frustraciu a hyster¢enie na muZza, tak to nedopadne dobre. Stale tvrdim, Ze je to o

spolupraci, je to o dvoch 'ud’och. U nés sa to nakoniec vyriesilo.

Ako ste to ustali?

Miestami to niekedy pripominalo husenkova drdhu. Myslim, Ze je ddlezité prestat’ rieSit
koho je to vina, koho genetika za to moze, koho rodina. Zéklad je nehladat’ vinnika, na
nikoho ni¢ nehadzat’, dat’ sa do poriadku a nasledne, ak to muz nezvladne, si s kl'udnym
srdcom povedat’ oukej, urobila som, ¢o bolo v mojich silach, on to nedokazal, jeho cesta je
ina, zariadim sa inak. Predsa len, otec to ma vo vytvarani vztahu k svojmu dietat'u na

zaCiatku narocnejsie, hlavne ked’ je to inak obdarené dieta. Treba sa vzdy v prvom rade
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pozriet’ do zrkadla a ked’ tam vidim, Ze robim veci, ktoré by som robit’ nemala, vystupujem
emocionalne, ako by som nemala a nemam spracované svoje veci, tak je to tazké. Poznam
niekol’ko mamiciek, ktorych opustil partner a nasli si nového. Ak si zena dokéaze v sebe
upratat’, ak sa vysporiada so svojimi emociami, napriklad aj s vyuzitim sluzieb psycholéga,
tak nie je problém najst druhého partnera, druhého ocka. Zena, ak sa da citovo do
poriadku, ziska ¢okol'vek potrebuje. Dokonca chlapa, ktory prijme aj inak obdarené dieta.
A prave s takym mo6zu mat’ ovel’a $tastnejsi zZivot, nez s pdvodnym oteckom, ktory sa na
nich vykaslal. Dovolim si preto povedat, ze vzdy treba zacat od seba. Netvrdim, ze

chdpem, ak rodi¢ opusti svoje diet’a, ale snazim sa neodsudzovat’ to.

V doésledku zdravotného postihnutia sa nerozpadaju len nuklearne rodiny, ale aj
rozSirené, sucast'ou ktorych su d’alSi ¢lenovia, stari rodicia, tety, ujovia, bratranci,
sesternice. DeStrukénd moézZe byt uz ich bezprostredna reakcia na diagnozu, tiché i
vyslovené neprijatie ¢i uprednostitovanie zdravych ¢lenov na ukor hendikepovaného.
AKko to bolo u vas?

Na toto su vyborné rozne terapie. Ja som bola fakt neprijemna k rodicom a svokrovcom,
ked’ sa maly narodil a to odrazalo ich postoj a pristup ku mne. Ja som sa citila t4 nest'astna,
lebo ja mam choré dieta a opustila som sa. Trvalo mi rok, kym som si uvedomila, hal6,
Andrea, robi§ si to sama. V momente, ked” som dokéazala najst’ samu seba, zmenil sa
pristup l'udi okolo mna. Ale nebolo to tak, Ze som vinu hodila na seba. Snazila som sa

najst’ rovnovahu. A neboli to ostatni, kto sa zmenil, len mdj pristup.

P6sobis vyrovnane, v otazke psychohygieny uvedomelo, ba priam svedomito.

Pomaha mi kraniosakralna terapia, chodim aj k psychologicke a na rdzne terapie, kde si
mozno vypocujem nieco, ¢o sa mi nebude pacit’, ale dostanem hodnotné informacie. Moje
ego sa tiez niekedy buri, nie som dokonald. Ked’ mi niekto povie nieco, ¢o ma nahneva
alebo urazi, pouzijem Suflikovii metédu, napiSem si to do zoSita a o par mesiacov sa k
tomu vratim. Verim tomu, Ze to bolo nieco, ¢o som v tej chvili potrebovala pocut’. Ked ma

nieco vel'mi vytoci alebo zrani, viem, Ze tam je pes zakopany.
Psychické zdravie rodifov zdravotne znevyhodnenych deti je kostlivec v skrini

zdravotnictva, Skolstva aj celej spolo¢nosti. Ako malo znamena, mnohi zistia uz v

porodnici.
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Ked’ sa ti narodi choré diet’a, urcite by bolo fajn, keby bola v nemocnici jedna osoba na to
uréend a pomohla ti. Psycholég na poporodnom, napriklad. Bol by to dobry zaklad. Neskor
by bola vhodnéd navsteva psychologa v domacom prostredi. Nasledne by si rodi¢ia sami
mohli hl'adat’ cestu, ktord im vyhovuje, ndjst’ podporna skupinu, s nimi spolupracovat’ a
prijimat’ od nich podporu a pomoc. To zavisi od mamy, od rodi¢ov. Mama najprv musi
pomoc chciet’, potom musi akceptovat’, ze pomoc dostava. Niekol’ko organizacii ma moje
telefonne Cislo a ked’ vidia, Ze by to niektorej mamicke pomohlo, daju jej na mila kontakt.
Ja sa jej snazim venovat Cas, poradit, pomdct’, nasmerovat’, porozpravat’ vSetko od srdca,

ale potom ju posuvam d’alej, nie som odbornik, psycholog.

Co sa t’a najéastejsie pytaju?

Mam pocit, ze ani nechcu ni¢ pocut’. Niekedy sa len potrebuju pol hodinu vyplakat’ do
telefonu. Necham ich, vypocujem. V prvych mesiacoch je zena na tom psychicky vel'mi
zle a potrebuje Cas, kym sa spamidtd. Narodenie inak obdareného dietatka sprevadza
mnozstvo Ukonov, veci, ktoré musi§ spravit, zariadit’ a do toho t'a eSte Srotuje vlastna
psychika. Ak mamicka chce, ndjde si cestu ako sa so vSetkym vysporiadat’. Pozitivne
vnimam, ak mamicka hl'add cesty, ako sa so vSetkym vysporiadat’ tak, ako to robis
napriklad aj ty. Kedy sa mama priamo pokusi angaZovat’ v tejto oblasti. Podl'a mna je
Beha po nemocniciach, uradoch a Cosi uz vyjednala, je Sikovnd, ma vysledky. Popravde,
neviem, kedy to vSetko stiha. Aj pre zdravotnikov je dobré nechat mamickam
znevyhodnenych deti priestor, aby sa mali kde uplatnit’ a prave toto je priestor, kde sa

moZu najst’, mézu na sebe pracovat’.

Zaroven tym odPah¢ia zdravotnikov.

Akonahle sa v tom mamicka zacne angaZovat’, alebo aj cela rodina, pomdze to vSetkym
stranam. Poznam manzelov, ktori maju choré dievcatko. Otecko predtym pdsobil v kultiare
a teraz sa zacal venovat’ muzikoterapii. Hl'adali cestu a svoje uplatnenie aj cez to, ¢o ich
postihlo. Nasli v tom, ¢o by niekto oznalil za nestastie, nieCo Stastné. To im dalo

naplnenie zivota. Bolo by velka Skoda tito moZnost’ rodi¢om vziat'.

Podporné skupiny pre rodiny s det’'mi s rovnakou ¢i podobnou diagnézou su idealnou

platformou na zdielanie kazdodennych radosti a starosti. Obl'ibené si predovsetkym
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v online priestore. Mamam a otcom, okolnost’ami odsunutym na okraj spolo¢nosti,
pomaha pocit, Ze niekam patria, Ze v tom nie st sami. Akud s tym mas skisenost’?

Ked’ sa Leo narodil, podpornych skupin bolo minimum, skoro Ziadne, ale v poslednej dobe
iniciativu preberaji rodi¢ia chorych deti. Nachddzaji v tom uplatnenie, je to pre nich
psychohygiena a uz samotna pomoc ostatnym je pre nich aj pre nas velka pomoc. Cim viac
rodi¢ov sa bude zapajat’, tym lepSie. Aby sa prekopal aktudlny nefunkény systém, muselo
by vybuchnit’ celé¢ zdravotnictvo. To mi pride nerealne. Poznam vela rodicov, ktorych to
naplia, bavi, sledujem ich na Facebooku. Kazdému z nich drzim palce. Neviem si
predstavit, Ze by to robili zdravotnici, napokon, nikdy sa to neucili. V poslednom case
vidim zmenu, stretdvam sa castejSie s mladymi lekarmi, ktori uz maji iny pohlad,

napriklad teraz naposledy v detskej nemocnici na Kramaroch.

Odtial’ mame tieZ vybornu skusenost’, ked’ bol syn hospitalizovany na ORL.

Presne, aj my, detské ORL oddelenie, tam pracuju nadherni l'udia. Boli genialni.

Pri liecbe ste vyuzili aj sluzby zahrani¢ného zdravotnictva. Mamy, zvlast
samozivitel’ky, si to moZu len 'azko dovolit’. PoradiS im, ako na to?

Prvé sadrovanie s Oliverom som zazila na Slovensku a celé¢ som to preplakala. Nasledne
som preplakala cestu domov a celt noc. Rano som vstala z postele s tym, Ze toto nie, idem
hl'adat’ cesty. Vela obcianskych zdruzeni ponuka poradenstvo aj moznost' pozicat si
peniaze. Ja som to tiez vyuzila. Finan¢ne som na tom nebola dobre a zd4 sa, Ze ani nikdy
nebudem, lebo vSetky peniaze idu na Lea. Odkazujem mamickam, ktoré si myslia, ze st v
tom samé na svete, Ze ma mrzi, ak to tak citia, ale nie je to pravda, vzdy je niekto, kto vam
pomdze. Aj ja som na zaciatku mala pocit, ze sa mi zrtil svet, ale to, Zze som ak¢na, mi
pomohlo, nasla som spdsoby, ako si pomoct’. St r6zne obc¢ianske zdruZenia, ktoré pomdzu,
urobia zbierky, prispeju finanéne, daju pozicku. Aj teraz neddvno bola zbierka pre
mamicku, ktord je na syna sama a prispela som, lebo viem, aké to je s touto diagn6zou
tazké, takze si pomahame navzajom. Cesty su. Pod, pomozZeme ti, neboj sa, bude to v
poriadku. Toto treba mamickdm na zaCiatku povedat’, potrebuju to pocut’, lebo nemaju

guraz ani silu Ziadat’ o pomoc.

Preco liecbu neuhradza poist’oviia?
Odpoved je jednoducha. Zijeme na Slovensku. Na druhej strane, ja vlastne vobec neviem,

ako je to inde. Ja som sa s tym uz zmierila a je to jednoducho pre mia fakt. Synovi som
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nielen mama, ale aj manazérka. Robim zbierky, dve percentd, piSem listy, orodujem. Toto
robi takmer kazdd mama chorého dietat’a na Slovensku a bolo by na mieste, keby sa to
zmenilo. Mozno by pomohlo, keby sme sa ozvali vSetci. No ja nie som ten typ, ktory by
nahdnal ostatnych rodicov, burcoval a vybavoval zmeny. Preto ani od nikoho ne¢akam, Ze
to bude robit’ za mna. Nasla som si spdsob, ktory mi vyhovuje, nie je mi zatazko robit’ to
pre syna. Je vela mamiciek, ktoré sa snazia o zmenu a nasli sa v tom. Pomdhaju sebe a
robia tym sluzbu aj mne. Od samotného Statu vSak necakdm, ze by sa zrazu zobudil a
spamital. Bola by to iluzia. Situacia, akd je v nasej krajine pre znevyhodnené rodiny,
normalna nie je. Ale je to fakt. Vnimam to tak, Ze je to moje dieta a moja zodpovednost.
Na druhej strane, prave vdaka tomu, ze sa mi narodili moje deti, chvalabohu uz
nepracujem v korporate, nepotrebujem sa hanobit’, nepotrebujem dennodenné boje, to
vobec nebol dobry zivot, to len naoko vyzeralo ako dobry zivot. Teraz médm kazdodennu
radost’ a Cas kazdy deii hl'adat’ odpoved’ na otdzku o Com zivot skutocne je. Madm uz iné

priority a iné hodnoty. Zitie ma pre mia ovela vicsiu cenu.

Mas obavy z budicnosti?

NerieSim, ¢o bude s mojimi detmi o 20 rokov. No ¢o by s nimi bolo? To, ¢o doteraz.
Nechcem sa stresovat’ kvoli budicnosti. Netizim po tom, aby ma $tat chytil za ruku a
urobil pre mna vSetko na svete, lebo je to vzdy nieo za nieCo. S tym, o mi spolocnost’
ponukala, ked” som nemala deti alebo ked som mala jedno zdravé dieta, viac nie som
stotoznend. Nachadzam svoje Stastie v tom, ¢o doma mam. Moje deti mi vSetko
vynahradzaju. Moznosti vzdy boli, si a budi. Treba ich len pohladat a vyuzit. Statny
systém nie je v poriadku, o pét’, desat’ rokov sa to mozno zmeni, ak sa ndjde dost’ rodicov,
ktori nan zatlaia a v kone¢nom doésledku z toho budem profitovat’ aj ja. No ako som
povedala, tieto veci idi momentdlne mimo mia. Aktudlna skiisenost’? Na Slovensku ndm
nevedia s epilepsiou pomdct, lekarka nam sama odporucila ist' do zahrani¢ia. Povedala

som dobre, ideme. RieSenia su, aj ked’ ich niekedy na prvy pohl'ad nevidime.

S akymi reakciami okolia sa stretavas?

Reakcie okolia st rozne. Ale myslim, Ze prevazuji pozitivne reakcie. Kedysi som
nedokéazala sledovat’ relaciu Modré z neba, lebo som citila vel'ké emocie. Nedokazala som
sa pozriet’ na choré dieta, nie to sa eSte rozpravat’ s jeho mamickou. Potom sa mi narodilo
choré dieta. Ak niekto ku mne pristupuje s odstupom, nevnimam to negativne. Z vyzoru

mojich deti sa nedd vidiet, Ze maji Specidlne potreby, ale ked’ syn chyti rapel’ v obchode,
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neraz sa stane, Ze si vypocujem, ako sa o neho nestaram. Takej mudrej tete odpoviem, nech
sa stard o seba. Uz to mam v sebe vyrieSené anezrani ma to. Dobre si pamétadm na
zaliatky, ked’ som chodila s Leom cvicit’ a boli tam vazne choré deti, nemohla som sa na
ne niekedy ani pozriet’ bez silnych emocii, preto viem pochopit’ aj druhu stranu. A ak sa
stretnem s niekym, kto mi da pocitit, Ze mam hrozny Zivot, aké to mam strasné a Ze ma

l'utuje, poviem len, ze d’akujem, netreba, nie je ¢o.

Spolocnost’ nie je zvyknutd na Pudi so znevyhodnenim, viéSinou schovanych doma
alebo v zariadeni.

Pomohla by vicsia inkluzia. Otazkou je, ako sa to dd v praxi docielit’. Vel'a veci by bolo
treba prekopat’ od zakladov. Pacil sa mi pristup Oliverovej Skoly, napriek epilepsii sa ho
snazia zaclenit’ a bolo k tomu aj rodi¢ovské zdruzenie, bavili sme sa o tom aj s detmi.
Sama vidim, ze inklizia je v praxi vel'mi naro¢na a drzim palce kazdému, kto sa do toho
pusti. Urcite je osoba, ktord ma v hlave predstavu, ako sa to da spravit’. Ja to nie som, ale

verim tomu, Ze sa to da.

Zivot v izolacii okusila poas pandémie celi spolo¢nost’. Mnohi lockdown znaiali
vel’mi tazko. Pre 'udi so zdravotnym znevyhodnenim a ich rodiny to nebolo ni¢ nové.
Ja som pandémiu nemala. Chapem, Ze ju niektori I'udia mali, zili a reSpektujem to. V
podstate Zijem pandemicky Zivot odkedy sa Leo narodil. Cas, ked’ sme boli niitene doma,
som si uzivala. Bolo to super obdobie. Naucila som sa piect’ chlieb, ako rodina sme boli
vela spolu. S Leom som cvicila doma, aby svaly neochabli, cvi¢itelku som mala na
videohovore. Pandémia ma naucila, ze som predtym na Lea vel'mi tlaCila, mali sme
mnozstvo terapii, plny program od rana do vecera. Pocas lockdownu som zistila, ze to az
tak nepotrebuje, viac sa rozvija, je vo vacsej pohode, rovnako ako aj ja, ked mame viac

volna.

Mal zaslazenu dovolenku.

Mal a odvtedy mu uz planujem dovolenky. Aj teraz bude mat’ v aprili.
AKo vyzera tvoj bezny den?

Teraz je den ovel'a narocnejsi, odkedy Oli potrebuje nonstop dohl’ad, nebude lepsie opisat,

ako to bolo predtym?
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Opis, ako to mas teraz, ked’ si doma s obidvomi.

Ja vstdvam o pol Siestej, Leo o Siestej a Oliver o pol siedmej, obaja po zobudeni jedia. Oli
sam, Leo sa sdm najest’ ani napit’ nevie. Potom odnesieme Oliho do $koly, s Leom ideme
cviCit' a odtial' do centra, kde ma aj Skolu. Ak st obaja naraz pre¢ z domu, venujem sa
kraniosakralnej terapii, nie je to vSak praca v pravom zmysle slova. Cudi vd¢Sinou oslovi,
¢im som si presla. Ak je Oli doma, tak sa uc¢ime. Poobede treba vyzdvihnut’ deti, Casto tam
mame eSte nejakl terapiu, treba sa ucit, nejaka zabava, uvarit’ veceru, vykupat’ sa a ist
spat. Kym Oli nepotreboval zvySenu starostlivost’, ked” mohol byt sdm v izbe, bolo to
super, lebo som sa veCer venovala sebe. Vela ¢itam, Studujem, po¢uvam podcasty, naplno
som si to uzivala. Odkedy ma Oli velké zachvaty, ani na WC nejde sam. VSetko robime s
nim, chceme zachytit’ zachvat v¢as. Vzhl'adom na diagn6zy oboch deti nemame dovoleny
televizor, pocitac, ani tablet, takze je potrebné stale robit’ pre deti program. Aj toto obdobie

ma svoje Caro, lebo ked Oli spi, ni¢ nerobim, len ho sledujem, tym padom oddychujem.

Na zlom hned’ nijde§ dobré. Predpokladam, Ze aj zo zahranicnej cesty za liecbou
urobi$ nezabudnutel’ny rodinny vylet.

Urcite. Nepdjdeme predsa len k lekdrovi. Nevnimam to ako nieco, ¢oho sa bojim. Naopak,
uz teraz sa teSim. Mame tam aj znamych, mozno pdjdeme aj na navstevu. Minimalne
zmrzka bude. Momentalne méame oklieStené moznosti, taky aquapark, zial, musime
vynechat’, pretoze vSetko je pre Olivera potencidlne nebezpecné, ale isto najdeme nieco

ako ZOO, ¢o si spolu uzijeme.

Dari sa ti drzat’ veci v rovnovahe. Suvisi kraniosakralna terapia s tym, aka si
vyrovnana?

Kranialka sa stala pre miia motorom. Odporucil nam to pre Leuska ortopéd v Rakusku. V
tom Case to na Slovensku bolo este v plienkach, teraz sa tomu venuje uz vel'a 'udi. Ratali
sme kazdé euro a ked’ som videla, kol’ko stoja terapie, oplatilo sa mi spravit’ rovno kurz.
Chytilo ma to a zaCala som na to nabalovat’ d’alSie veci. Robim to rada, je to takd moja
cesta k rovnovahe, ddva mi to pocit, Ze som niekde potrebnd, a Ze robim aj nieco iné ako

mamu. Som toho nazoru, ze netreba pracovat’ s dietat’om, ale s rodicom.

Ako to?
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Ked ku mne pride mamicka alebo otecko s chorym dietatom, rovno im poviem, Ze
nepracujem s dietatom, kym predtym nepracujem s rodi¢om. Presne toto ma naucil
Leusko. VSsetko ide cezo mma. Su veci, ktoré sa ovplyvnit’ nedaja, alebo len minimalne,
a su veci, ktoré sa daju uplne zmenit, a to v drvivej vicSine stagnuje prave u rodicov. Kym
ja si to nedam do poriadku, dieta sa nema ako vyvijat’, posuvat. Treba zacat od mamy,
otca. V opa¢nom pripade je zbyto¢né plytvat’ mojou energiou, rovnako aj energiou rodica a
energiou dietata. Su veci, ktoré rodi¢ ovplyvnit’ vie a su veci, ktoré ovplyvnit’ nevie. Je
kopec veci, ktoré sa ovplyvnit’ dajt, ale je to v prvom rade o tom, ako ty, rodi¢, budes
vnimat’ svet, svoje diet'a a samého seba. Kedysi som to nerada poctivala, dnes som o tom

presvedcena.

PosobiS$ neotrasitel’ne, je nieco, ¢o sa t’a dotkne?

Raz sme mali velkl zbierku pre Lea s vianoénym koncertom vo viacerych mestach a
potom mi l'udia v potravindch takmer vliezli do kosika, chceli vediet, ¢o kupujem z ich
petiazi. Ci sa ma to dotklo? Dnes sa tomu uz len smejem. Nemyslim si, Ze dokazeme Zit' v
ruzovom svete, vZzdy budu l'udia, ktori budu Sirit’ zlobu. Ob¢as mam pocit, ze mi niektori
moje choré dieta zdvidia, ale myslim, ze viem, ¢im to je. Ja som s Leom vyrovnana
a mozno niekto nevie pochopit, Ze sa to da. Nas zivot nie je uplne jednoduchy. Leo ma
autistické ¢rty a som z nich niekedy na plafone. Oliver je z liekov na epilepsiu ako z
divych vajec, ma ADHD a naposledy ma sprdol lekar, vraj, akého mam nevychovaného
syna. UZ som sa poucila a frustraciu nenechdvam v sebe. Nech sa pozera cela ¢akaren, cely
obchod, celd ulica, ja vZzdy na nevhodné pripomienky k mojim detom zareagujem

a otvorene poviem, o im je.

Co susedské vzt'ahy? Pri vynimo&nych detoch sii &asto napiité.

Vzdy je to o komunikacii. Ked’ sa niekam nastahujem, je to prvé, ¢o ozndmim susedom.
Uz dvakrat sme sa st'ahovali a dvakrat som to urobila. Poviem, takato je situdcia, treba s
tym ratat. V momente sa zmeni ich pristup, si ovela tolerantnejsi, pomocnejsi, kol'’kokrat
mi nest tasky, aj ked’ nepotrebujem. Ked sme byvali v paneldku, z dial’ky mi otvarali
dvere, ked’ som iSla s Leom. Susedia sa ku mne spravali milo a ochotne. Komunikovala
som otvorene a bez hanby, ako to je a stretla som sa iba s pozitivnymi reakciami. Ak aj mal
niekto negativnu pripomienku, tak len za mojim chrbtom.

7 We

MaSs niekoho, kto ti deti ob¢asne postrazi?
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Zaucila som rodicov a svokrovcov a o chlapcov sa vedia postarat’. Maju aj iné vnucata, ale
vzdy, ked’ vedia, pomo6zu. Niekto by povedal, ze mam S$t’astie, ale ja si myslim, Ze je to o
komunikacii. Zo zaciatku boli problémy, ale preto, Ze ja som nemala niektoré veci v sebe

vyrieSené. Nenesiem si ich vSak so sebou.

Pred naSim rozhovorom si bola opatrna, spominala si negativnu skisenost’ s médiami.
O Co islo?

Isty cCasopis vydal clanky vytrhnuté z kontextu. Publikované boli napriek mojim
pripomienkam. V tom case som eSte nevedela, ako média funguju. Poucila som sa.

Odvtedy neposkytujem rozhovory, tento je prvy.

Dakujem, vaZim si to.

M¢édid ma oslovuji Casto, o Leovi sa vela vie aj tym, Ze zo zaciatku som sa snazila o
medializaciu, aby bol tok financii pravidelnejsi. Vol'akedy totiz platilo, Ze naozaj choré
diet'a mas len vtedy, ked’ bolo v televizii. Brala som to tak, Ze ¢im viac l'udi bude o Leovi
vediet’, tym viac mu budu chciet pomoct. Teraz to uz tak nevnimam. Tvoja kniha je pre
dobrti vec, nie je to len fantasticky clanok o fantastickom chorom dietati a jeho
fantastickych rodi¢och s podtextom pomoc, ani ziaden reklamny titulok, ale podpora pre

rodicov, preto som suhlasila.

Doplii vetu: som super mama, lebo...
Kazdy den sa u¢im robit’ vSetko pre seba a moju rodinu ako najlepsie viem, bez toho, aby

som mala prehnané naroky a ocakavania.

AKku Zenu vidiS$ v zrkadle?

Haha, to zalezi od toho, v akej Casti cyklu prave som. Som zena, teda stale ind, ale snazim
sa reSpektovat’ a prijat’ vSetko, ¢o v tom zrkadle najdem.

Co ta na vasSej ceste s diagnézou prekvapilo na sebe samej?

TeSim sa sama zo seba, ze dokdZem byt otvorend a ochotnd zmene, nevzddvam sa. A

kazdy den dokdazem najst’ v sebe energiu pozriet’ sa na veci inak, ak je to potrebné.

Ktora bitka bola pre teba doposial’ najt’azsia a ako dopadla?
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Nie vzdy sa mi to dari, ale doteraz ma zakazdym zivot uéil, Ze neexistuje t'azka bitka
y b y 9 9

tazky boj, len zly uhol pohladu.

Ako podra tvojich skiisenosti vnima Slovensko inakost’?
Vnimam to tak, ze inakost’ na Slovensku nie je sucastou kultury spolo¢nosti. U¢ime sa to,
ale ide to naozaj tazko. Vidim to aj sama na sebe. Mame este pred sebou dlhu cestu, ale

verim, ze to raz pride.

AKk posudzujeme vyspelost’ §tatu podl’a pristupu k zdravotne postihnutym ob¢anom,
ako je na tom nasa krajina?

Fuaha, no stvisi to s predchadzajucou otazkou. Nemam informacie v takom rozsahu, aby
som to mohla objektivne posudit. Mdj uhol pohladu je velmi limitovany tym, Ze ja som
prave v situdcii, kedy skor oakdvam, ako davam. Ale teda, co si uvedomujem je fakt, Ze
by zmena mala prist’ od jednotlivcov. A potom mozno pride aj k posunu v spolo¢nosti a na

urovni Statu.

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne postava princeznej
bojovni¢ky. Aké ma Specialne schopnosti a za ¢o bojuje?

Ak uZ utopia, tak ja by som Zila vo svete, kde st pre kazdého absolutne prirodzené vSetky
tie pozitivne atributy Zivota, ale v tom naozaj 'udskom ponimani ¢loveka a sveta. Takze by
bol moj Zivot gombicka, minimalne vicsSinu ¢asu. Nakoniec by som ti rada pod’akovala za
rozhovor. Aj pre miia bolo vel'mi podnetné otvorit’ v sebe niektoré otazky. Tiez d’akujem
vSetkym Leovym priaznivcom za ich podporu. Bez nich by Leo nebol tam, kde je a nemal

také vyborné vysledky. Dakujeme.

Andrea odporuca:

Ak chcete podporit’ Lea alebo sa dozvediet’ viac, navstivte www.leonardovacesta.sk.
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Emilia

Enia ma tri deti. NajstarSi syn Peter a najmladsia dcéra Karin sa narodili zdravi. Prostredny

Marek ma Downov syndrom.

V rozhovore sa docitate:
- ako pochybenia lekarov ovplyvnili Enin zivot
- ¢ina Slovensku funguje inkluzivny vzdeldvaci systém
- preco sa nemusi vyplatit’ mat’ stanovenu diagnozu dietata
- s akymi predsudkami spolo¢nosti sa za poslednych 20 rokov stretla

- ¢o odkazuje mame, ktorej sa prave narodilo dieta s Downovym syndrémom

Eiia, ako by si opisala svoje materstvo?

To je zaujimava otazka. Mali sme manzelské obdobie, ked” sme riesili, kde budeme byvat,
chceli sme mat’ svoje miesto, rodinny krb. Menili sme prostredie, snazili sme sa byt
ekonomicky a vztahovo nezavisli. V tom Case sme mali jedno dieta, syna Petra a
prirodzene sme chceli aj druhé. Hladanie nového domova bolo, povedzme, psychicky
naro¢né. Nemali sme bezny zivot, bol néarocnejsi, pretoze Clovek musel urobit’ viac
dolezitych rozhodnuti. Ide o ¢as pred narodenim dietata so Specidlnymi potrebami,
respektive s intelektovym znevyhodnenim. Aj samotné pocatie dietata prebehlo v obdobi
zvysenej nervozity. Clovek, ked’ sa obzerd spit, automaticky si kladie otdzku, preco.
Mozno to vyplyva z predoslého spdsobu Zivota. Co vietko predchadzalo tomu, kym prisiel

Marek medzi nas.

Lisilo sa toto tehotenstvo od prvého?

Bolo v pohode. Nemala som problémy, ziadne okolnosti mi neboli divné. Ku koncu
tehotenstva sa mi zacalo zle dychat, snaZila som sa to pripisovat’ vahe, neskor po narodeni
Mareka som pochopila, Ze moja placenta nestihala. Marek bol na piaty deit po narodeni
umiestneny na JIS-ku, kde sa riesili veI'mi vysoké hodnoty bilirubinu v krvi. Bilirubin je
vedl'ajsi produkt rozpadu Cervenych krviniek a hromadi sa v tele diet'at’a, ked’ ho peceii nie
je schopna ucinne odstranovat’. U Mareka sa tento stav riesil vymennou transfiziou. Inak
bol priebeh tehotenstva rovnaky ako pri prvom synovi. V tom ¢ase sme zili v prekrasnom

prostredi v dedinke Blatnica, vstupnej brany do Velkej Fatry.
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AKky je vekovy rozdiel medzi chlapcami?

Styri a pol roka. Moje druhé diet’a sa narodilo z treticho tehotenstva. Medzi chlapcami som
mala spontanny potrat po tom, ¢o mi lekar nasadil lieky v ¢ase, ked’ som uzZ bola tehotna.
Nepolozil mi medicinsku overovaciu otazku, ktora by mala byt’ automatické pocas liecby
kazdej mladej Zeny: nie ste tehotnd? Pacientky ju mdzu brat’ ako osobnll a neprimerant,

ale ide o dbleziti informéaciu a lekar by otazku mal vzdy polozit’.

Poskytli ti po potrate v nemocnici psychologicki pomoc?

To nikto neriesil. Co sa tyka psychologickej podpory matky, vobec. Ked uz doslo k
potratu, ani som nerozmyslala, ako mi mozu pomoct, lebo tam doslo k zavaznému
pochybeniu lekara uz na samotnom S$tarte. Po tomto zakroku sa o rok a pol narodil Marek.
Neskor som zistila, ze indikacia moznosti narodenia diet’a so znevyhodnenim je Statisticky

vysSia po potratoch.

Ako ste to prezivali doma?

Citili sme vel’kt krivdu. A bezmocnost'.

Pomohla ti skiisenost’ s predchadzajicou stratou PahSie prijat’ dieta s genetickou
poruchou?

Ja to takto nemam. Odpoved’ je nie. Prichodom Mareka som si uvedomila, ze v nasom
pripade bola zanedbana zdravotna starostlivost’. Narodil sa na zaciatku deviateho mesiaca,
priblizne v 37. tyzdni. V ten den som bola v tehotenskej poradni a lekarovi som povedala,
ze mam kontrakcie. Odvetil, Ze porod je o tri tyzdne, nemdézem mat kontrakcie. Poslal ma
na poschodie na pasy, dieta bolo prave v kI'udovom case, takze sa kontrakcia na monitore
nezobrazila a mna poslali domov. V ten deii sme mali dohodnuti schdodzku s organizaciou,
ktora sa zaobera odberom pupocénikovej krvi, niekol’kokrat som z toho stretnutia odisla na
chodbu predychat’ kontrakcie. Vobec mi nenapadlo, Ze je potrebné vratit’ sa do nemocnice.
Pochadzam z generacie, pre ktoru lekar, ucitel’ a farar maji vzdy pravdu. Preto som si
fyziologicky priebeh porodu vysvetlila rozumom, ktory bol v tej chvili silnejsi ako zjavny

fakt, Ze rodim.

Popi$, ako to pokracovalo.
V tom case sme prisli z dovolenky a na$i Gzasni starki nam, ako sa na Slovadkov patri,

nachystali na privitanie rezne so Salatom, vyborne s chutou som sa najedla. Manzel mal v
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ten denl doleziti poradu, ale ked videl, ze chodim predychavat’ kontrakcie a prichod
rodenia sa stupiiuje, zahlasil: ideme do poérodnice. Do tohto momentu to celé beriem ako
pozitivny zazitok, lebo s odstupom casu je to milé. Obyvatel'ov na Zochovej ulici v
Bratislave som niekol’kokrat patri¢ne informovala, zZe rodim. Manzel volal méjmu lekarovi
a ten nam odkézal, Ze je hore na sale, nech prideme. Mala som hrozny strach, Ze kazdu
chvilu porodim a dieta sa mi zabije na betéone. Vel'mi som sa bala, aby sa mu nieco
nestalo. Napokon ma pan doktor spred brany s manZelom chytili pod ruky a vytahom
vyviezli hore. Na salu som prisla tesne pred Stvrtou a 16:10 bolo odrodené s tym, ze
porodnik si pri tomto rychlom porode prizval kolegu, lebo syn bol otoceny tvaric¢kou. Tym,
ze bol syncek mali¢ky, manuélna rotdcia sa im podarila vel'mi dobre. Po porode prizvany
lekar priSiel za manZelom a opytal sa ho, ¢i som alkoholi¢ka. Placenta bola totiz v zafalom
stave a moje dieta malo nedostatoCnii vnutromaternicovu vyzivu. Bol to teda dalsi
moment v mojom zivote, kedy lekar nieCo nezistil a tym pochybil. Najprv nedoslo k
otazke, ¢i je mladd pani tehotnd a potom doslo k otazke, ¢i je manzelka alkoholicka.
Zodpovednost’, ktorda ma byt’ na lekarovi, sa v oboch pripadoch presunula na matku. Pérod

dopadol dobre a nasledne po iom mi ukradli diet’a.

Co tym mysli§?

Lekari, odbornici, profesionali mi ukradli aj prvého syna a ukradli mi aj druhého syna.
Nedali mi ich po porode pomojkat’, popestovat. Mareka zobrali a dali ho okamzite do
inkubdtora. Porodnik, ktory denne rodi niekolko deti, hned’ vidi, ak nieCo nie je s
babédtkom v poriadku. Mne ale nikto ni¢ nepovedal, dietatko bolo v inkubatore a ja som
zila v tom, ze je to z dovodu, Ze ma dve kila. Na nejaky treti alebo Stvrty dett boli hodnoty
bilirubinu u syna také, ze ho museli previezt na Kramare, kde maju jednotku intenzivne;j
starostlivosti. Do tohto momentu sme my, rodicia, eSte stale zili v tom, Zze mdme zdravé,

pred¢asne narodené diet’a.

AKo je to mozné?

Ked sa ma vtedy i dnes niekto opyta, ¢i som nevidela, ze ma Downov syndrom,
odpoveddm otdzkou: a ¢o som mala vidiet? Babéatko bolo pekné, kde som sa mala pozerat’,
¢o som mala hl'adat’, aby som videla poruchu, ved’ to rodi¢a ani nenapadne, kazdy ¢aka, ze
bude mat zdravé dieta, je to prirodzené, nikto necakd, Ze sa mu narodi dieta so
znevyhodnenim. Sedela som s pani primarkou v jej lekarskej miestnosti a rieSili sme

prevoz na Kramare. Na tomto stretnuti ani len nenaznacila, Ze médme dieta s Downovym
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syndromom. Ked porodnica nemd Specializované oddelenie pre takyto pripad, potom je
bezna prax taka, ze diet’a je umiestnené na JIS-ke a matka sa musi odubytovat’ z porodnice,
odchadza a prichddza do druhej nemocnice, kde musi opit’ absolvovat prijem. Toto celé u
nas trvalo mozno tyzden, pocas ktorého sme za nim chodili na navstevy. Nemohli ma
prijat’ na 16zkové oddelenie, pretoze bol Marek na JIS-ke, mal 24-hodinov starostlivost’

a podla pravidiel nemocnice som tam bola nepotrebna.

Predpokladam, Ze vtedajSie pocity si vieS aj po dvoch desat’rociach stale Zivo vybavit’.
Ked vidite dvojkilové diet’a, z ktorého idi hadi¢ky zl'ava-sprava, rieSite len to, ¢i preZije.
Povedala by som, Ze v tom momente mal pristupit’ psycholog alebo lekar, ktory by nam,
rodi¢om, spolo¢ne vysvetlil, Ze ide o bezny proces sledovania novorodeneckej Zltacky
alebo ze je potrebné vykonat’ Ciasto¢nu transfuziu krvi, aby nedoslo k poskodeniu mozgu.
Skratka niekto, kto by komunikoval. Po piatich alebo Siestich diloch Mareka presunuli na
box, do izby, kam s nim uz mdéze ist’ aj matka. V ten deil mi volala pani primérka z
oddelenia patologickych novorodencov, ze mdézem prist k dietatu, ale je tu nejaka
genetickd dispozicia. Boli sme u babic¢ky v Petrzalke a ako som sa balila do nemocnice,

vel'mi ma tento telefonat zaskocil.

Cosi sa naznatilo, ale nedopovedalo?

Dostala som zvlastny pocit, ked” zacinate intuitivne Sipit’, Ze nieCo nebude v poriadku, ale
stale zostavate v rovine 50 na 50. Pamétam si telefonicky rozhovor. Ja som sa jej pytala, ¢i
si treba doniest’ pribor, toaletny papier a teraz spitne vidim, Ze ona sama sa ocitla v
neprijemnej situdcii. V porodnici nds, rodi€ov, neinformovali, Ze mame diet'a s Downovym

syndromom a ostalo to na nej.

Ako prebehlo nasledné osobné stretnutie?

Ked som prisla na Kramare, s pani primarkou sme si sadli k Marekovi, teda k inkubatoru,
v ktorom lezal a ona mi oznamila, Ze ma Downov syndrém. Nevedela som, ¢o je to za
diagnozu, nikdy som sa tym nezaoberala, vedela som len, Ze je to nejaké znevyhodnenie

a zo sposobu ddlezitosti vedeného rozhovoru som pochopila, Ze to bude vazny stav.

Co nasledovalo po oznameni diagnézy?
Mam vel’kld socidlnu komunika¢nu schopnost, takze som sa na oddeleni skamaratila so

sestriCkami. Boli vel'mi zlaté, milé a ustretové a za obdobie, ¢o Marek lezal na oddeleni
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patologickych novorodencov, im nemdzem ni¢ vytknut. Ked sme po troch tyzdiioch
odchadzali, prezradili mi, ze v ¢ase, ked’ tam bol Marek prijimany, pani primarka zvolala
poradu, na ktorej vSetkym oznémila, ze Vargovci maju diet'a s Downovym syndromom, ale
nevedia to. Takto musela komunikovat’ s persondlom vzhladom ktomu, Ze sa pani

primarka novorodeneckého oddelenia zachovala neprofesionalne.

Na ¢o pozitivne zo strany zdravotnikov si z toho obdobia rada spomenies?

Pani primérka na Kraméaroch urobila jednu vel'mi pozitivnu vec, za ktoru jej z celého srdca
d’akujem, dala ma s Marekom na izbu k babitku, ktoré sa narodilo matke narkomanke.
Dievc¢atko malo abstinen¢né priznaky a v nemocnici jej postupne znizovali davky, aby ho
neskor mohli prepustit’. Tymto umiestnenim mi vytvorili uzavreté prostredie, aby som
nemusela komunikovat’ s ostatnymi ¢erstvymi mamickami a odpovedat’ im na otazku, aku
diagndézu ma Marek. Snazili sa ma nechat’, aby som bola v pokoji a v psychickej pohode a
aby som nemusela celit’ nevyziadanym a nezelanym otazkam. Bolo to vel'mi korektné a
vzdy si na to v dobrom spominam, ze som vtedy nemusela odpovedat’ na, hoci aj v dobre;j
viere kladené otazky typu: a tvojmu dietatu je ¢o? K odpovediam na tieto otazky som

pristupila, az ked’ som neskor sama chcela.

AKko ste situaciu spracovali s otcom diet’at’a?

Oznamila som to manZzelovi a nasledne sme hned’ komunikovali s mojim gynekoldégom.
Péan doktor sa nés celkom vypocitavo spytal, ¢i mame Marekovu diagndzu na papieri. Lebo
kym to nemame na papieri, tak dieta urCite nema ziadny Downov syndrom. Ako by ho
mohol mat, ked’ z jeho pohl'adu je to zdravé dieta. Porodnik vedel, preco takto otazku
formuloval, pretoze genetické testy trvaju tri az Styri tyZzdne. Bola to z jeho strany podana
falo$na nadej, ktor som rozpravala vSetkym na oddeleni, Ze ak nie je potvrdeny Downov
syndrom, tak ho Marek nemd, je iba malicky a md vysoké hodnoty novorodenneckej
zltaCky. Manzel bol neskor ve'mi nahnevany, spominal, ako poérodnikovi d’akoval za
zdravého syna a ako nakoniec vSetko pekne dopadlo, mysliac si, ze sme ako rodiia

podcenili priebeh porodu.

Bol to gynekolog, ku ktorému si chodila do tehotenskej poradne?
Ano. Vedel, ze pochybil. Ked sa dieta narodi, tehotensk( knizku zo zdkona matke zobert.
Odkazujem vSetkym tehotnym Zenam, aby si ju precizne fotili. Aj ked’ je to bolestiva

situacia, pokojne sme toho lekara mohli zazalovat. Co by to pre nasu rodinu znamenalo?
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Finan¢né zdroje. Peniaze, ktoré sme mohli ziskat’ na Marekovu rehabilitaciu. Je velkou
chybou, ak niekto povie rodi¢ovi: nerie§ to, kasli na to, venuj sa dietatu. Je potrebné
zozbierat’ silu, pretoze aj to je ten hlas, ktory kri¢i: hald, nieCo tu nefunguje. Ked’ sa vSak
zakazdym stiahneme a povieme nevadi, podporujeme nefunkény zdravotnicky systém. Ale
ved’ ¢o mozem len ja sam ako jednotlivec urobit? Kazdy mdze nieco urobit, nie¢im
malym prispiet’, aby sa tieto veci nediali alebo aby si tento lekér dal naozaj pozor na to, ¢o

robi. Pripadne mu pozastavia ¢innost’.

Co si mohla urobit’ ty?

Vybavujem si situdciu, ked’ som bola v 6smom mesiaci na ultrazvuku a lekar, stale ten isty,
pri vySetreni zostal zaskocCeny, zarazeny. Pravdepodobne vtedy zistil, ze dieta ma
vyznamnu kardiologicku vadu, pretoze Marek mal obrovsku dieru v srdci, a to doslova.
Vazil dve kild a velkost’ srdcovej vady bola jeden centimeter. Pani primarky na oddeleni
patologickych norodencov som sa velakrat spytala, ¢i je mozné, aby gynekolog takuto
chybu v srdci na ultrazvuku nevidel, ak mal hoci aj stary ultrazvuk. Odpovedala, Ze
kardiologicky deficit bol taky obrovsky, ze by ho urcite akykolI'vek ultrazvuk zachytil. Mg
lekar to s najvdcSou pravdepodobnostou zachytil a potom, uz asi z psychologického
hladiska vo¢i mne, v rdmci ochrany matky, mi to v predposlednom mesiaci tehotenstva
radsej neoznamil. Ci to bolo dobré alebo z16? Tazko vyhodnotit, myslim, Ze to bolo skor
dobré rozhodnutie z jeho strany v danej chvili. No urcite to bolo sebecké, o jeho dieta

predsa neslo.

S diagnézou Downov syndrom sa nespaja len mimoriadne priatel’ski povaha a
vyzorova inakost’, ale aj cela rada zdravotnych komplikacii. Ty si uZ naznacila
srdcové chyby, ¢o d’alSie je pre I'udi s 21. chromozémom navysSe typické?

Co sa tyka oznadenia, 7e l'udia s Downovym syndromom (dalej len DS, pozn. red.) maju
mimoriadne priatel’ski povahu, je to svojim sposobom skresleny pohl'ad. Povedala by som,
ze nevedia byt zdkerni. Vo svojej podstate si priami a otvoreni. Teda, pokial’ by sme sa
riadili ich hodnotami, o vSetkych l'ud’och by sme povedali, Ze maju mimoriadne priatel'sk
povahu. U zdravotného znevyhodnenia by som zacala takto. Je rozdiel, ked’ sa narodi
zdravé dieta s DS a je rozdiel, ked sa narodi dieta s DS s pridruzenymi diagnézami. Ked’
sa narodi diet’a len s DS, jeho Start do zivota je ovela I'ahsi, pretoze je to dieta vo velkej
miere ako kazdé iné. Vzhl'adom k hypotdnii st potrebné rehabilitacné terapie. Potrebna je i

podpora lieCebného a Specidlneho pedagoga, tito odbornici poméhaji dietatu napredovat’
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po intelektovej stranke a uschopniujii rodica, ako tieto aktivity nacvi¢uji v domacom
prostredi. Ak sa narodi dieta s DS, ktoré ma dalSie pridruzené diagnozy, tak v nasej
komunite sa hovori, Ze pokial’ ma iba kardiologicky problém, tak to je ten najmensi zo
vSetkych. Je to preto, Ze kardiochirurgia na Slovensku je na vel'mi vysokej Urovni
a operacie deti s DS zvlada, ako sa hovori, I'avou zadnou. Ak by som mala vymenovat’
zdravotné znevyhodnenia, ktoré su najcastejsie pridruzené u deti s DS, tak okrem srdcove;j
je to i o&n4 vada, svalova hypotonia, ktora vel'mi ovplyviuje re¢. Cim neskor dieta zvlada
hrubti motoriku, tym neskor vo velkej miere bude rozpravat. Vo chvili, ked’ si dieta
dostato¢ne osvoji zakladné zru€nosti a zaklady hrubej motoriky, je ¢as na rozvoj jemne;j
motoriky. Hruba motorika je cieleny pohyb celého tela, rik a néh. Az pri posilneni tychto
svalovych skupin moéze plne nastipit’ na rad jemna motorika. Mozno sa na diagnézu
pozeram optimistickejSie ako niektory iny rodi¢, avsak hodnotim ju s tym, ¢o som sama so
synom preZzila. Rada by som zabudla na ambulancie, ktoré Marek navstevoval a bolo ich
vela. Ambulancia pred¢asne narodenych deti, kardiologickd, endokrinologicka,
gastroenterologickd, wurologickd, oc¢nd, ortopedickd, imunologickd, neurologicka.
Ambulancia lieCebného pedagodga, psycholdga, logopéda, fyzioterapeuta. Niektoré z nich
navStevuje Marek dodnes. V sucasnosti sa ndm u deti pridruzuji aj poruchy prijmu

potravy.

S ¢im to suvisi?

Su rodicia, ktori sa skutocne vel'mi posnazia a pekne prejda u svojho dietat’a z tekutej na
beznu stravu. Ak rodi¢ pristiupi k svojmu dietat'u extrémne ochranarsky a pri neuspechoch
a tazkostiach ho za¢ne l'utovat’ a zI'ahCovat’ mu Zivot, astokrat to moéze dopadnut’ tak, ze
tu mame patrocné deti, ktoré konzumuju iba tekutt stravu. Tento spdsob prijmu potravy
velakrat vyustuje do d’alSich zdravotnych znevyhodneni, tym moze byt 1 problém s recou.
Je vSak potrebné povedat, Ze to, ¢o by sa mne ako rodi¢ovi uz dospelého syna mohlo zdat’
ako pohodlnost’ rodica, v skutocnosti moze byt detska dysfagia, porucha kfmenia alebo
prehitania. Ak ma diet’a tazkosti s prehitanim potravy alebo iné problémy pri jedle, mohlo
by to byt priznakom dysfagie. Tato oblast’ poruch prijmu potravy spada do kompetencie
klinickych logopédov. V Ziadnom pripade nie logopéda, ktory posobi v skolskej oblasti. U
nas na Slovensku sa na oblast’ dysfagie Specializuju ambulancie klinickej logopédie v
Skalici a Bratislave. Pokial je rodi¢ pri vychove na svoje dieta s DS narocnejsi,
vytrvalejsi, je mozné s t'azkost’ami pracovat’. Musi sa ale k tomu postavit’ s vel'kou silou a

odhodlanim. Potom nam na Slovensku vyrastaji perfektné, bezproblémové deti, ktoré sa
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ovela I'ahSie dostanu do beznej materskej ¢i zdkladnej Skoly. AvSak v rdmci inkluzie patria
vSetky deti do bezného vzdelavacieho prostredia. Je na individudlnom rozhodnuti kazdého
rodi¢a, kam svoje dieta bude smerovat’, ¢i do Specidlno-pedagogického, ¢i do hlavného
vzdeldvacieho prudu. Je mozné rodicom ukazat isty pohlad, ale silné ovplyvilovanie
jednym smerom je v kone¢nom dosledku nestastim aj v ramci komunity. Rodi¢ komunitu
pozoruje, prichddza s otazkami, mézeme ho varovat’ pred niektorymi situaciami, chybami,
ktoré¢ robi vo vychove alebo v zdravotnej starostlivosti o dieta, ale nemdézeme mu

samozrejme nadiktovat’: takto to urob.

Keby si mohla poslat’ odkaz mamicke, ktorej sa prave narodilo diet’atko s Downovym
syndrémom, ¢o by to bolo? Predstavme si Zenu, sedi v porodnici a primarka jej prave
oznamila informaciu, ktora od zidkladov zmeni jej Zivot. Citi sa stratend, ma strach a
mnoZstvo otazok. MoZes sa jej prihovorit’.

Posielam jej vetu: mas vytuzené a milované dieta a ma iba Downov syndrom. Odkazala by
som jej, nech sa nielen pokusi, ale nech vo svojej mysli vymeni ndlepku Downov syndrom
a nahradi ju slovami: mam diet’a, ktoré¢ bude iné. Iné zahfiia v sebe ti skutocnost’, ktord
ovplyvni jeho zivot, avSak najviac dieta v Zivote ovplyvni to, kde sa narodilo, do ake;j
rodiny, aka je jeho mama a jeho otec. Vyzdvihla by som jedinecnost’ osobnosti. Kazdé
diet’a, kazdy c¢lovek je jedinecné osobnost’ bez ohl'adu na cokol'vek. Ddlezité je sustredenie
a laska, orientacia na buducnost’, ze jej dieta bude krasny dospely clovek, ktory obohati
zivot jej 1 vSetkym, s ktorymi sa v zivote stretne. Bude krasny, mlady, dospely, ktory bude
mat’ svoj osobny, sukromny i spolocensky zivot a ktory ju bude ako bonus skutoc¢ne
navzdy bezpodmieneéne milovat. To je Downov syndrom. Dalej by som sa jej pokusila
ukazat’ pohl'ad zinej perspektivy ato, aby sa zavery lekdrov snazila brat s velkym
nadhl'adom, vzhl'adom ku sktisenostiam mnohych inych mam, ktoré sa uz pred fiou stretli
sroéznymi vyrokmi odbornikov. Nehovorim o konkrétnych diagnostikach, ale
o prognozach. Lekari Castokrat, aby sa obhajili, aby obhajili pravdepodobne i svoj vlastny
strach znepoznané¢ho, hadzu slovami sem-tam, pretoZze oni sami nemaju dieta so
znevyhodnenim a su iba sprostredkovatelia. Poradila by som jej, aby sa dobre zamyslela,
¢o prinesie jej ako matke a jej dietatu, Ze bude mat’ v zdravotnej dokumentécii v obdobi
do troch rokov napisani diagnozu. Suhlas na genetické testy méze dat’ ovela neskor.
Povedzme, ked bude mat’ jej dieta pat’ ¢i Sest’ rokov, alebo i... Do troch rokov je matka
z medicinskeho a socidlneho hladiska na beznej materskej a rodi¢ovskej dovolenke

aztoho jej ani dietatu nevyplyvaji ziadne vyhody. Lekari v dobrej viere chodia za
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matkou, chct suhlas s odberom krvi a vykonanim genetickych testov, aby si pre Statistické
vystupy overili, potvrdili diagnézu, ktord je zjavna na zaklade vonkajSich znakov, ktoré

boli popisané v odbornych lekarskych publikéciach.

Preco to radis?

Méam na to svoj osobny zivotny nazor a to je, ze oficidlne potvrdena diagn6za Downov
syndrom dieta vnaSom systéme znevyhodiluje. Znevyhodiiuje ho pri prijati do
vzdelavacieho systému, a to i do Specialnopedagogického, kde je v sucasnosti nedostatok
miesta, rovnako ako v beznych materskych Skoldch. DS absolutne nesta¢i pri priznani
invalidného dochodku zmladosti v socidlnej poistovni. Toto je mdj osobny pohlad,
Sirokému okoliu a i rodi¢om z nasej komunity sa moZzno nebude pozdavat. Avsak v dobe
socidlnych sieti som ochotnd sa s rodicmi po narodeni dietata stretnut’ a vysvetlit’ im svoj
pohl'ad, svoj postoj na zaklade prezitého zivota s 20-ro¢nym synom s DS. Je na kazdom

z nas, aké bude naSe rozhodnutie.

Je nieco, pri ¢om si spitne povies: Skoda, Ze mi to nikto nepovedal hned’ na zaciatku?
Znova nadviazem na slova, ktoré som povedala v predchadzajicej odpovedi. Technicky
vzaté, ak matka odmietne geneticky odber, tak ma vo vysledku oficidlne zdravé diet’a,
pravdepodobne s roznymi pridruzenymi diagndézami, ktoré vyskocia, no bez nélepky
Downov syndrém. Lekar do zdravotnej dokumentdcie nemdze napisat’ diagnézu, pokial
neboli uskutonené genetické testy. Nasledne sa vo vzdeldvacom systéme k tomuto dietat'u
pristupuje Uplne inym spdsobom. V budutcnosti, ak to rodi¢ bude chciet’ zmenit, je to na
jeho rozhodnuti. Ak by mi niekto v minulosti povedal o tejto moznosti, urcite by som ju
vel'mi zvazovala. Hlavne s takymto podrobnym vysvetlenim. Ak by mi niekto ponutkol tiito
moznost’ v porodnici, uréite by som svojmu dietatu nedala urobit’ odber krvi, ktory bude
ureny na genetické vySetrenie. Downov syndrom a S§kolka? Dieta modZe mat’
Specidlno-pedagogické potreby aj bez papierovej diagndézy DS. Uz v porodnici dochadza k
obrovskej chybe od odbornikov. Totizto lekar v istom momente prestane rozpravat o
konkrétnom diet’ati, ale hovori uz len o jeho diagnoze. Lekar nehovori o dietati, Ze je toto
konkrétne dieta ako kazdé iné, iba pomalSie, ale v kazdej vete zaznie Downov syndrom.

Z nemocnice som odchadzala s tym, Ze si domov neberiem babéitko, ale diagnozu.
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Dieta ma Downov syndrém, rodi¢ia mu chci pomoct’. Kde maji zac¢at’, na koho sa
obratit’?

Kazdy rodi¢ je iny, niekto ma vacSiu vnatornl silu a vie veci vnuatorne spracovat’ s
I'ahkostou, niekto naopak. Chvalabohu, mame socialne siete, s ohromnou pomocou.
Dnes je uz vkazdom meste na Slovensku rodina, ktorda ma dieta s Downovym
syndromom. Na internete najde obcCianske zdruzenia, ktoré posobia celoslovensky. Na
kazdé OZ je naviazana komunita na Facebooku a Instagrame. Tu rodi¢ ziska informacie,
z ktorych si vyberie. Kde sa obrati, kde sa opyta a co bude pre neho ajeho rodinu to
spravne smerovanie. Jediné, ¢o je potrebné, aby sa otvoril a hl'adal. Kto hl'ad4, ten najde,
kto bucha, tomu sa dvere otvoria. Castokrat nas lekari stavajii do pozicie: no ale vy
nechcete prijat, Ze vae dieta ma Downov syndrom. Spravne, nechcem. Ano? Lebo je to
pre rodinu ovela jednoduchsie. Cim viac mame doma diagnézu, tym menej mame doma
dieta. Cim viac Zijeme diagnézou, tym viac sa trapime, ako budeme, ¢o budeme.
Prirodzené bezné rodicovské intuicie od Pana Boha si takymto pristupom potlacujeme, az
su také tenké, ze ich viac nie sme schopni zachytit’. Vel'mi by som odporucila rodi¢om, aby
selektovali a pozorne analyzovali vSetko to, ¢o im lekar hovori, aby zvazovali, Co to
znamend pre dieta aj matku samotni. Lebo ak to, ¢o nam lekar tvrdi, je v kone¢nom
dosledku pre rodinu destruktivne, je treba si to upratat’ alebo od tohto lekara odist’. Ked’ ma
rodina dieta so zdravotnym znevyhodnenim, kazdy jeden Clovek v tom procese je dolezity
a kazdy jeden psychicky parazit obera matku o silu sa vzchopit, postavit’ a ona silu
potrebuje nielen pre seba, ale aj pre diet’a, pre manzela, pre rodinu. Ak sa v tom procese
vyskytne ¢lovek, ktory hovori iba preto, Ze hovori, treba sa obrnit,, sadnat’ si doma, spravit’
si doslova manazérske planovanie: s kym komunikujem, o ¢om, kam nés to postiva, urobit’
reflexiu 0sOb, s ktorymi sa rodi¢ a dieta stretava, a to hned’ od zaciatku. V opacnom
pripade hrozia obrovské Skody, ako na psychike matky, tak aj na pohl'ade matky na svoje

diet’a, nasledne na partnerskom vzt'ahu. Manzelstvo je nel'ahka institacia.

Aj bez dietat’a so Specialnymi potrebami.
Presne tak. Ked su rodi¢ia niekam tlac¢eni, su pod obrovskym tlakom a potom to

prirodzene Skripe.
Detom so Specidlnymi potrebami pomaha, ked’ si obklopeni velkou rodinou.
Siirodenci ich posiivaju a doslova tahaji vpred. Casto viak rodifia zvazuju dalSie

tehotenstvo prave z obavy, Ze sa scenar s diagnézou zopakuje. Ty si sa nebala a mas
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eSte jedno dievéatko. Ked’ sa Marek narodil, Peter bol v predSkolskom veku. Karinka
sa do rodiny, kde je diet’a s hendikepom, uz narodila. Ako ho prijali?

Starsi syn sa musel citit’ ako mimozemstan. Celé tehotenstvo sa tesil, ze bude mat’ brata a
my sme po prichode z nemocnice stale nieco riesili, stale som plakala, vzdychala, smutila,
akoby mi zomrel niekto blizky. Tieto stavy som mala po narodeni. Zvlastne, ze? Diet’a
videlo iba dieta, jeho brat mal hlavu, dve ruky, dve nohy, mali sme doma babétko.
Rozpravali sme sa, pripravovali ho, Ze z porodnice pride babitko a on nemohol pochopit,
¢o my rodicia stale rieSime. Keby sme si dokdzali vziat’ priklad z jeho pristupu, usetrili by
sme si vela psychického tlaku, ktory sme si sami vyrdbali, ale vytvarali sme ho aj z
dovodu, ze nam niekto neustale podsuval tieto informacie. Downov syndrom sem, Downov
syndrom tam. Dieta ma také zdravotné problémy alebo nema, toto mdze byt vas pripad,
ale nemusi a podobne. Ak by sme sa pozerali na Mareka Petkovym pohladom, videli by
sme hodnotu dietat’a, videli by sme, akym spésobom ho mame vidiet. Dal by ndm navod
na pouzitie. Pamétam si fotku, na ktorej si obidvaja chlapci v posteli a Petko lezi vedla
Mareka cely spokojny, Ze ma brafeka. StarSi syn ma taka povahu, Ze nemd potrebu
superit. Medzi nasimi detmi nikdy nebola stirodenecka rivalita, to doma nepozname. To,
ze si surodenci robia zlobu alebo sa podceniuji, to u nas neexistuje. Prvého syna som nikdy
nestavala do pozicie, aby s niekym superil a ked sa narodil druhy syn, nebolo s kym
bojovat’. Skér sme sa mu vel'a snazili vynahradit’ Cas, ktory sme travili na rehabilitaciach.
Vtedy manzel zobral Pet’a na vac¢si vylet do Legolandu, mal vel'mi rad lego. Snazili sme sa
mu takymto spoésobom vynahradit’ absenciu matky, je to prirodzené, Ze sa snazime, aby
nase deti mali pekny zivot. Vybavujem si situaciu, ked’ chodil za nami do nemocnice na
Kramare spolu s babi¢kou a vzdy sa na seba vel'mi stazovali: neda mi ruku na prechode,
nechce zjest hento a tamto, Cize ano, toto bol jeho sposob, ktorym demonstroval, ze Cas,
ked’ bol so mnou iba on, skoncil a obrovska €ast’ pozornosti presla na mladSieho syna.
Hl'adame sa. Petrik je dospely ¢lovek a na mnohé veci uz pozera z in¢ho uhla. TeSim sa z
toho, Ze ma pochvali. Teraz sme boli po dlhom dlhom ¢ase vSetci spolu na dovolenke.
Rozpravali sme sa: tvoj brat lyzuje, plava, jazdi na koni, vie si urobit’ ranajky, zacal sa ucit
za kuchdra, vie sa pohybovat' po Bratislave, neustdale napreduje, rozvija svoj potencial.
Viem, Ze raz bude Marek urcite sti€astou rodiny starSieho syna i mladsej dcéry. Ked’ oni

budt mat’ deti, nebudu tam ziadne obmedzenia, preco by nemohli spolo¢ne zit, byt spolu.
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Bude Marek skvely stryko, s ktorym sa da podnikat’ mnoZstvo zaujimavych aktivit?

Jednoznacéne. Teraz chodieva na hipoterapiu raz do tyzdia a tam nielenze jazdi, ale sa aj
stard o kone a poméaha tej hipoterapeutke, vodi kona, ked’ tam deti ¢i uz so znevyhodnenim
alebo bez znevyhodnenia prichadzaju. Je to velkd Skola pre Mareka, sledovat’
hipoterapeutku, ako pracuje s detmi. Ked’ k nemu pride nejaké malé dieta, tak sa vie k
nemu extrémne krasne priblizit. Ak sa ma niekto opyta, ¢i nie je agresivny, odpoviem, ze
je asi taky agresivny ako ja. Niekedy, ked’ som unavena, hovorim, ze som viac zlobna ako

cela rodina.

Ako to vnimala dcérka?

Karinka dostala do vienka extrémnu nadielku vSetkych moznych socidlnych a empatickych
zrucnosti. Ona s bratom vyrastd. Ked’ od mala dieta vidi, Ze rodi¢ia st empatickejsi k
dietatu s hendikepom, automaticky vyrasta vo vicSej empatii, vo vd¢Som porozumeni. Je
pre fiu prirodzené, e musime spomalit, vysvetlit. I ona ma rada byt pomalgia. Casto

volam: ponahlaj sa, ide ti autobus. Vyrasta v empatii a socialnych hodnotach.

Mamou diet’at’a so Specialnymi potrebami si 20 rokov. Akym predsudkom si za ten
cas Celila?

Pre¢o by mal ist’ do Skoly v prirode? Vod'me ho za ruku, aby sme ukazovali, aky je
postihnuty, miesto toho, aby sme ho ucili sa osamostatiiovat. Ked” sme chceli, aby Marek
i8iel v prvej triede do Skoly v prirode, zo strany zékladnej Skoly bol taky tlak, Ze najskor
nam ani nedali prihlaSku. Ked nam ju navela dali, znemoznili asistentke ucitel'a v jeho
triede, aby S$la spolu s nim. Je pravda, Ze v Skole bolo d’alSie dieta so znevyhodnenim,
ktoré potrebovalo podporu vo vzdeldvani, no v tyzdni, ked bola Skola v prirode, ho mama
do Skoly nedala. Nakoniec do Skoly v prirode iSiel manzel, Zivitel' rodiny, nasli sme
nahradnt asistentku. Ja som nemohla ist, mala som tyzdiova dcéru. Vedela som, ze ak
ustupim, nikdy viac ho do Skoly v prirode nevezmu. Podarilo sa, bol tam v tom roku a aj
nasledujtce dva roky. Ak by sme vychadzali z toho, Ze diet'a nema na papieri diagndzu, tak
by k Marekovi pristupoval vzdelavaci systém ako k dietatu s narusenou komunikacnou
schopnostou, k dietatu s poruchou zraku, k dietat'u s hypermobilitou, vo velkej miere ako
k beznému dietatu. A ano, neskor by sme pravdepodobne riesili intelekt. No az vtedy, ked’
bude diet’a a rodina stat’ na vSetkych Styroch opornych nohach. A ak sa jedna za¢ne kyvat’,
budeme sa ju snazit’ spolu s odbornikmi spevnit. Predpokladdm, Ze by si voc¢i Marekovi

odbornici nevytvarali predsudky. Ale ked’Ze systém nemusi a diagnéza Downov syndrom
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je automaticky spdjand s mentalnym znevyhodnenim, tieto deti podla literatiry z minulosti
patria do Specidlnych $kol. Teda od zaciatku ocakavame, vychddzame z toho, ze maju
obmedzené mentalne schopnosti. A toto je za mila obrovska chyba systému, ktora sa prave
v tychto diioch meni. Meni sa legislativa. Ak by sme ku kazdému dietatu s DS
pristupovali inkluzivne, bolo by zaradené do bezného systému bez predsudkov, vSetci by
mobilizovali sily, aby kazdé dieta bolo uspesné. Avsak ked ma dieta diagn6zu, hned’ ma
nalinajkovant Zzivotnu cestu plna legislativnych a spolocenskych obmedzeni. Pokial' by
medicinsky a Skolsky systém bol schopny oddelit’ diagnézu od dietat’a, mali by sme uz 20

rokov nadhernu inklaziu.

V ¢om sa ako spolo¢nost’ méZeme zlepSit’?

Byt v srdci dietatom. Ucitelia maju obl'ibent vetu: to nie je moja kompetencia. Volakedy
davno sa na dedine ucitel’ neobhajoval tym, ze vzdeldvanie znevyhodneného jednotlivca
nie je jeho kompetencia. U¢il vSetky deti, ktoré v Skole mal. Napriek tomu, ze videl, ze
niektori ziaci st rychlejsi, ini pomalsi, ziadneho Ziaka nevy¢lenil z triedy, pretoze povinna
Skolskt dochadzku zaviedla davno predtym Maria Terézia. Uc¢itel mé mat jasny ciel,
zameranie vzdelavat, ucit a milovat’ svojich Studentov. Vela dedin na Slovensku malo
pasacika husi, oveciek alebo krav, bol jednoduchsi, ale vSetci ho milovali, vykonaval pre
I'udi délezita pracu a nikdy nebol hladny. Neriesilo sa, ¢o je koho kompetencia. Vel'mi sme
ako spolocnost’ zredukovali hodnoty l'udskosti. Niekedy mam pocit, Ze hodnota je iba
slovo, globalny obraz bez vyznamu. UcCitel’ ma v triede 25 deti, ma pravo byt neprijemny
na dieta so znevyhodnenim? Nie, Ze by mu fyzicky robil zle, staci, ak si ho nev§ima alebo
v§ima iba minimalne, nezapéja ho do vzdeldvacieho a socidlneho procesu v triede. Ukazuje
tak ostatnym detom v triede zly priklad. Ako sa on sprava, tak sa budu spravat’ deti k
dietat'u so Specidlnymi potrebami, no i k svojim rovesnikom. Takyto ¢lovek by mal zvazit’
posobenie v Skolstve. Ak ma problém s dietatom so znevyhodnenim, ma potom problém s
kazdym dietatom. Nema problém len s konkrétnym jednotlivcom. Pokial’ nedokédzeme k
slabsiemu ¢lanku pristapit v $kole, tak kde? Co chce ugitel’, zastupca systému, povedat™?
Aby znevyhodnené dieta bolo doma? Ano, ak je dieta choré s vysokymi teplotami,

hnackami. Predsudky prichadzaju spolu s diagnézou.

Ked’ si spominala, ako starS$i syn prijal mladSieho, ukazuje nam to, Ze v det'och
prirodzene predsudky nie si. Ak sa ¢asom vyskytnid, si dosledkom kopirovania

postojov a spravania dospelych. Co ak by sa kaZda $kolska trieda pokusila aspoii
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Ciastotne zrkadlit’ zloZenie spolocnosti? Pre deti by bolo prirodzené zit' v
rozmanitosti.

Perfektne si to vyjadrila a dakujem ti za to. Vratim sa k vzdelavaciemu procesu. Deti s
mentdlnym znevyhodnenim prechadzaji na druhy stupeit zakladnej Skoly, v piatom
ro¢niku je ukotvené, Ze maju ukonceny ISCED 1, ktory je zadefinovany v naSom
vzdeldvacom systéme a nendpadne by tak prestali Mareka vzdelavat. Vel'mi sa na seba
hnevam, nedokazala som to zachytit. NevSimla som si to. Naucila som sa, Zze za
vyjadreniami v Skolskom systéme, napr.: pani Vargova, ale ved’ my mu chceme pomoct, my
mu chceme len to najlepsie, to je nasim cielom, mdze byt schovana falosnd naklonnost’
aklamstvo. Na tieto slova si treba davat pozor, treba ich analyzovat. Co tie slova
znamenaji pre dieta? Co sa deje priamo v $kole alebo ako sa mi d’alej komunikuje s
ucitel'mi, ako pomahaju méjmu diet’at'u vo vzdelavani, aby napredoval? Ked’ zistim, ze mi
nedaju prezentaciu, nepomdzu vo vzdeldvani, st to vykricniky, Ze dieta nevzdelavaju, iba
socializuju, Castokrat vyclenuju. Socializuju na trovni jeho vlastnych schopnosti, nie ako
vzdelavacia inStitucia. Zistila som, ze tieto skuto¢nosti ospravedliiujeme tym, ze je to o
I'ud’och. Je to alibistické tvrdenie, pre nas rodiCov od nespravnych pedagdgov, s ktorymi sa

7iak stretava.

TakZe to nie je o Pud’och?

Je to o 'ud’och, ktori st vo svojej podstate ako jeden celok bez toho, aby sme sa museli
rozpravat o ich hodnotach l'udskosti, odbornosti, profesionalite. Pretavme tito otdzku do
rodiny. Ako mama budem S$kodit’ svojim detom a odpoved’ okolia bude: nevadi? Nechdme
matku tyrat’ svoje deti? Budeme sa pozerat’ na tito rodinu a budeme ju pozorovat’, az sa
stane nieCo fatalne? Ak sa rozhodnem ucit’ deti alebo lie¢it, nemam na vyber, ¢i chcem byt
Iudska alebo nel'udska. O mne sa hovori, Ze vidim veci bud’ ¢ierne alebo biele. MJj
kamarat zvykne vraviet’: vies, nemozes byt trosku tehotnda, bud’ si tehotna alebo nie si. Bud’
ma ucitel hodnoty T'udskosti, odbornosti, profesionality, alebo ich nema. Hodnoty
I'udskosti a pomoci prichadzaju z komunit. St situacie ked’ rodi¢ nevladze, nevie ako
d’alej, obrati sa o pomoc do komunity. Ako méZe komunita pomoct, ¢o moéZeme urobit,
aké inStitacie treba oslovit? Na tradoch bez sily komunity pocuvam: pani Vargova a co
chcete, ste sama, vy neriesite spolocny problém, ale iba problém jednotlivca, posleme Vam
tam Statnu Skolsku inspekciu, chcete? No, to je vyborny napad, vravim. Zomknutie
komunity je o sile ist’ a dohodnut’ sa. Pytajme si rady v komunite, nech nemusime prist’

k nerieSitelnému stavu, kedy prichadza Skolskd inSpekcia, to je moment, ked’ je dieta na
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ceste, aby odiSlo zo S$koly, pretoze v naSich vzdeldvacich podmienkach bude

pravdepodobne Sikanované.

Ako to teda s naSim Skolstvom vyzera z pohPadu rodic¢a so Specialnymi potrebami?

V Bratislavskom kraji neméame tol’ko ucitel'ov, riaditel'ov, a my sme v situdcii, ked’ z tohto
nedostatku eSte musime hl'adat’ prijimajiceho riaditel'a, prijimajuceho ucitel’a, pretoZe ten
systém ani toho neprijimajuceho riaditel’a, ani toho neprijimajiceho ucitel'a nevyluci ako
neschopného zastdvat' poziciu. Takému ucitelovi nikto nevezme diplom, nikto mu
nezakdze ucit, nikto mu nepovie: koncis, lebo tvoje ludské hodnoty su v rozpore s
hodnotami cloveka ako takého, tvoje profesiondlne nastavenie v zmysle posuvania mladych
ludi do zivota, vytvarania socialnych vizieb a pouzivania kritického myslenia je
nespravne. Takému ucitel'ovi nikto nepovie: tu si sadni do kanceldrie, pis projekty, rob co
vies, len preboha neprichadzaj do kontaktu s detmi. Lebo ak svojim postojom ovplyvnis co
i len jednu triedu, kde je 25 deti, zostane po tebe spust, ktoru musia upratovat

psychologovia, psychiatri a tiez rodicia, ktorych sily su uz na pokraji.

Znevyhodiiujeme znevyhodnenych?

Rodi¢ nema sily kazdy den zastavit’ koleso Zivota, okolnosti v Skole a skiiSat” ho pootacat’.
Musi sa starat’ o Zivobytie, aby vytvoril podmienky pre zZivot svojej rodiny a d’alSich deti.
Ak nemé podporu a pomoc pedagdga v Skole, ktortl jeho dieta navstevuje, potom vel'mi
tazko udrzi tento stav na pleciach rodiny, ni¢i ho to a Castokrat je vo velmi tazkej

psychickej situacii. Tazko dokaze dat’ dobry priklad svojmu dietat'u.

Spominala si nedostatky BSK. Mas informacie, ako je to v d’alSich regiéonoch?

Niekde na lazoch, kde nie je vobec ni¢, st takého deti omnoho viac prijimané, pretoZe tam
inakost’ do takej miery nie je vytahovand, ze by vyc¢nievala. Do Skolky, do skoly, do
kostola, do obchodu, na bicykel, pod'me vsetci spolu! Dedina zije dodnes beznym zivotom
a nedava pocitit’ matke, ze vidia inakost’ v jej diet’ati. Ak to, pravdaze, sama neprindsa. Ak
dedina 7Zije v sulade s krestanskymi hodnotami, nemé okolie s inakostou problém.
Nedavno som zachytila, ze v Galante je dospely s DS, ktory vybera kontajnery. Mama je
vraj alkoholicka, mestsky Urad o tom vie, ale rieSit’ situdciu zatial nemoZu, pretoZze by
porusili zakon. Je aj ista skupina l'udi, ktord je v tomto vypocitava, su radi, Ze maji diet’a s
diagnozou, so Specialnymi potrebami, pretoze maji vd’aka nemu také socialne davky,

z ktorych moze vyzit' celd rodina bez toho, aby chodili do prace. Takéto dieta nema
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z tychto davok takmer ni¢, alebo len minimum, nedostava terapeutickt starostlivost’ stdva
sa rukojemnikom rodiny. Z naSej komunity mame informdcie aj o takychto smutnych

pripadoch, ked’ sa diet’a so Specidlnymi potrebami stane jedinym zivitelom rodiny.

Ked’ sme hovorili o mamach bojovni¢kach, nepozdavalo sa ti to prirovnanie. Preco?

Slova bojovnicka, bojovat, zabojovat si fajn, len akosi prili§ Casto som sa stretla s
otazkou, preco stdle bojujem. Odpoveddm, ze pokial by spolo¢nost’ bola prijimajuca,
nemame my mamy s ¢im a kym bojovat. Nepotrebovali by sme plakat do vankusa, ze
moje dieta je nikto. Myslim, Ze tymto stavom prejde kazda jedna mama, no v nasom

pripade s tym rozdielom, Zze pomoc pre ¢loveka so znevyhodnenim je navzdy.

AKa sluzba chyba najviac rodi¢om deti s DS?

Vo veku Mareka za mna psychologickd, pre neho i rodinu. Psycholog, ktorému sa méze
rodi¢ zdoverit a €o je dolezité, aby bol bezplatny. Pri ekonomickom zatazZeni rodiny s
dietatom so znevyhodnenim by to bola pre rodinu skuto¢na pomoc. Mala by byt’ dostupna
v kazdom okresnom meste. Kvalitné centrum, zariadenie v kazdom kraji, kde sa dietatu
venuje fyzioterapeut, Specialny pedagog, logopéd. Samozrejme nan prispieva poistoviia a
rodi¢ si ju nefinancuje sdm. Vytvorit ndarokovatelnost vo vztahu k chranenému
komunitnému byvaniu, vytvorit' povinnost’ obciam a mestam k vytvaraniu bytovych ¢i
domovych jednotiek, kde mozu tito I'udia ¢i uz v partnerskom alebo v kamaratskom vztahu

byvat’ a svojou pracovnou aktivitou prispievat na chod obce alebo mesta.

Aké systémové zmeny by mali nastat’, aby sa rodi¢om deti s DS Zilo na Slovensku
lepSie?

Prijimanie deti do Statnych zariadeni materskych a zakladnych §kél bez okolkov a
podmienok. Chyba narokovatel'nost’ prijatia do materskej Skoly skor ako do povinného
predprimarneho vzdelavania, nakolko integracia dietata vo veku piatich rokov a viac je
velmi neskoro. Potrebuju adaptaciu, socializaciu, rozvoj komunikacie, kognicie,
sebaobsluznych a hygienickych néavykov. Vidime to ako velkdl stopku pre deti.
Preukéazatelne tym dochadza k spomaleniu vyvinu u deti s Downovym syndromom. Dat
Sancu vzdelavat’ sa vSetkym aj na strednych a vysokych Skolach. Nie kazdy to dokaze, ale
Sancu skusit to by mal bez rozdielu dostat’ kazdy. ZruSenie obmedzenia prijmu pri
opatrovatel'skom prispevku. Denné staciondre vo viacerych mestach. Zazmluvnit

Studentov  socialnej pedagogiky, Specidlnych pedagdégov, liecebnych pedagdgov
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povinnostou vykonavat’® osobnych asistentov ako sucast’ ich Studia na vysokej Skole

minimalne pocas jedného semestra.

Aké maju Slovaci povedomie o diagnéze DS?

Mizivé, okrem tych, ktori s niou prisli do kontaktu osobne. Prevladdaju zastaralé nazory,
ktoré ¢asto prezentuju negativne stranky DS. Cudia to nepoznaji, nezazlievam im to, ani ja
som to nevedela, kym sa mi nenarodilo také dieta. Povedomie je vel'mi rdoznorodé.

Bohuzial, plati to aj o lekaroch.

Aké spravanie spolo¢nosti voci diet’at'u s DS je vhodné a vitané?

Ako ku kazdému inému dietatu, ku vsetkym beznym TFudom. Ucta a re$pekt s
prihliadnutim na individualitu jedinca, primerané veku dietata. Vediet, Ze je potrebna
velka trpezlivost’ naucit’ sa pockat’. Do vzt'ahu zaclenit’ hranice v stvislosti s vychovou a

vzdeldvanim.

Kedy si bola na syna najviac hrda?

Marek je systémovy a poriadkumilovny, je to jeho osobnostna Crta a ta sa prejavuje vo
vSetkych oblastiach Zivota. Ked’ pricestoval z Bratislavy do Malinova domov celkom sam.
Ked’ pricestoval z Petrzalky na Mileticovu celkom sam, na zédklade dvakrat zopakovaného
vysvetlenia. Vystupis tam, kde ti ukradli mobil. Ked’ som mu dala kartu poistenca a poslala
ho k neurolégovi so slovami: povedz, Ze si prisiel na vysetrenie. Chce byt samostatny a 1
pristupuje k sebe a ku rodine, Ze sa mu to dari. Koncentruje svoje pochopenie a snahu na

potrebnu aktivitu.

Kedy si bola najviac hrda na seba?
Ze sa Marekovi podarilo byt samostatnym a cestovat’ sam. Ze som dokézala planovat’ tito
aktivitu, ktora bude o chvil'u zvladnutd, to znamena, ze sa bude prepravovat’ v Bratislave

roznymi smermi.

Doplii vetu: som super mama, lebo...

Som dokézala vychovat’ Mareka tak, ze som prikladom jeho zivota spochybnila myty o
I'udoch s Downovym syndromom. Marek plava, hré tenis, striela, lyZuje, jazdi na koni,
bicykluje, pracuje v zdhrade, u¢i sa za kuchdra, ma priatel’ku, je elegan, tancuje, hra

divadlo, miluje svoju rodinu a I'udi, ktorych mu privadzame do zivota, doveruje nam.
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PodPa tvojich doterajSich skiisenosti, ako vnima Slovensko inakost’?

Je na chvoste Eurdpy. Vel'mi ju chce prijat, ale nevie to a samotny §tat ¢asto brani inakost’
prijat. Zalezi od lokality a vekového =zlozenia obyvatelov. So stupfiujucim sa
radikalizovanim spolo¢nosti vSeobecne hlavne vel'mi negativne. Aj rodi¢ia deti s DS nie su

vzdy stotozneni s inakost'ou inych l'udi.

Ak posudzujeme vyspelost’ krajiny podla pristupu k zdravotne postihnutym

ob¢anom, ako je na tom nasa republika? Mo6ZeS hodnotit’ aj Skolskou znamkou.

Znédmkujem Stvorkou.

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne kniZna alebo seridlova
postava princeznej bojovnicky. Aké ma danosti, brnenie, ktoré ¢asti tela chrani, kde
je najviac zranite'nd, na ¢om jazdi, aké ma Specialne zbrane a proti comu a za ¢o
bojuje?

Danosti: odvahu, vytrvalost’, sen, hiZevnatost’, silu bojovat’ za zivot svojich deti, rodiny,
seba samej. Ma chranit’ srdce, mysel’, fyzické telo. Potrebujem vestecku gul'u, kde poviem
otazku: aky je tento lekar, aky je tento riaditel, aky je tento ucitel, aka je tato asistentka,
aky je tento sused? Tam mi hlas so stopercentnou pravdivostou odpovie: tomuto cloveku sa
vyhybaj, utekaj od neho prec, nepriber ho do svojho Zivota. Tymito odpoved’ami mi gul'a
usetri sily pre syna ako je Marek, sily pre rodinu, sily pre tvorbu prijmu pre rodinu, pre

komunitu.

Ena odporuca:

Ak chcete podporit Mareka, navstivte stranku www.kedmassen.sk, pripadne jeho

Instagram: (@marekvargasportovec. Ak chcete podporit’ deti s Downovym syndrémom,

navstivte www.downovsyndrom.org alebo www.plaveckyklubvitaz.sk.
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Erika

Erika ma tri deti. Dcéra Michaela a syn Michal sa narodili zdravi. NajmladSia Rebeka ma

Smith-Magenis syndrom.

V rozhovore sa docitate:
- kedy je Erika na svoje deti najviac hrda
- preco prvé roky dcérinho zZivota preplakala
- ¢oho sa najviac obava smerom do budtcnosti
- ze k inklizii mame d’aleko a chyba pomoc pre rodicov

- ako jeden chromozom dokéze ovplyvnit Zivot celej rodiny

Erika, zoznamili sme sa v letnom tabore pre deti so Specialnymi potrebami. Bola si
tam s dcérou, ktora ma od prvého okamihu oc¢arila milou a priatel’skou povahou.
Keby si mi neprezradila, v ¢om spoc¢iva jej hendikep, neprisla by som na to.

Rebeka sa narodila s deléciou 17. chromozoému, je to geneticky syndrom, ktory voldme
Smith-Magenis. Na Slovensku je to zriedkavé, pozname pdt deti, ktorym to

diagnostikovali, lebo nie kazdému sa to podari odhalit’.

Kedy ho diagnostikovali Rebeke?

Dozvedeli sme sa to, ked” mala az Sest’ rokov. Patrali sme, ¢o a ako. ISlo o moje tretie
diet’a, takze som vedela, Ze je tam nejaky problém. Chodili sme k neurolégovi, Styri roky
bola Rebi v sledovani pre zaostdvanie reci a oneskoreny vyvoj. Stale som poctvala, ze z
toho vyrastie, ze to nemame riesit. Az neskor nam logopéd odporucil ist’ na genetiku. Po

absolvovani genetickych testov nam bol vysledok doruceny o dva roky.

Niektoré diagnézy odhalia uzZ v porodnici, iné sa prejavia azZ neskor. Su kruté, lebo
rodicia isty ¢as redlne Ziju v sladkej nevedomosti, Ze maju zdravé diet’a.

Rebeka bola a stale je na prvy pohlad zdravé dieta. Cim je staria, tym je to, samozrejme,
tazsie. Ked’ze zaostavala re¢ aj chddza, rieSila som to hned’, no u nas v Novych Zamkoch

sa vel'mi nedalo posunut’.
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Ak slovenské deti diagnostikované Smith-Magenis syndromom moéZeme ratat’ v
jednotkach, potom to isté plati aj o lekaroch, ktori sa s nimi stretli v praxi.

Ano, takmer nikto sa s tym nestretol. Ked mi zavolali z genetiky, aby som prisla do
Bratislavy, ale bez dcéry, vedela som, ze tam volaco nasli. Po otvoreni vysledkov ma
lekarka poslala pockat’ von. Musela si to najprv nastudovat’. Ked’ som pri§la dnu, povedala
mi ndzov syndromu a zakladné informacie, ktoré si precitala, kym som ¢akala na chodbe a

tiez, ze sa s nikym s tymto syndromom nestretla.

Kde si potom hl’adala informacie?

Vsetky zdroje boli dostupné v odbornej anglitine a ja som sa v tom ¢ase po anglicky
neucila. Moja starSia dcéra vSak Studovala medicinu a pomahala mi s tym. Popravde som
to vSak do detailov poznat’ nechcela. Lekarka mi povedala, ze su nejaké progndzy, ale

kazdé dieta je iné.

Uvedomuje si Rebeka svoju inakost’?
Podl'a mna si uvedomuje, Ze je ina ako ostatné deti. Nevyznam sa vSak v nej natol’ko, vel'a

mi toho nepovie. Niektoré veci viem vycitat’, ale z inych prejavov.

V ¢om ju syndrom obmedzuje?
Rebeka nechodi do normalnej skoly, ale do Specidlnej. NajdolezitejSie pre mna je, aby sa
uplatnila, aby bola samostatnd, ale momentalne nie je. Ma 13 rokov, ale nie je taka

samostatnd ako iné diet'a v jej veku.

NemoézZe sama ostat’ doma alebo naopak sama z domu odist’, aby, povedzme,
nenechala zapnuta Zehlicku?

To nie, ¢innosti v domécnosti vyborne ovlada. Umyvacku a pracku dokonca lepsie ako ja.
Skor mam na mysli praktickost. Napriklad nakupit' je problém. Nevie pracovat s
peniazmi. Do obchodu chodi, poslem ju kupit tri veci a vzdy ju upozornim, aby pockala,
kym pokladnicka vyda. Keby jej vydala nespravne, Rebeka si to nevS§imne, akoby si to
nevedela spoditat. Ano, d4 sa to riesit’ platobnou kartou. Samu je nenechdvame &asto

doma, zvladne to, ak je na tablete, chvil'u aj bez tabletu. Ale je nevyspytatel'na.
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Co neméze Rebeka robit’ v porovnani s beznym 13-roénym dievéatom?
Nemoze ist’ von s kamaratkou. Teda, mohla by ist, ale nema s kym. Chodi do Specidlnej
Skoly, kamaratky ma len tam, lebo ¢o sa tyka vol'nocasovych krizkov so zdravymi det'mi,

maju d’aleko k inkluzii.

Vztahy s rovesnikmi st niekedy najt’azsie.

Aby sa Rebi s niekym kamarétila, malo by to byt asi starSie diet’a, ktoré je uz uvedomelé a
potiahne ju, tak ako Nelka v tdbore, alebo mladsie deti¢ky, ktoré ona moze vodit’ za ruku,
to ma rada. Musia to vSak byt deti zvyknuté na inakost’, lebo Rebeka je ind. Kamarati,

ktorych mame, st dospeli, ale je to nieco iné, potrebuje poznat’ aj seberovnych.

Uvedomuje si Rebeka nebezpecenstvo?
Ak ide cez cestu, ano. Ak ide o stretnutia s cudzimi, nie. Keby jej niekto povedal, aby s

nim i$la do auta, Ze jej nieco ukaze, asi by $la. Je veI'mi doverciva.

Vratme sa ku diiu, ked’ ti na genetike oznamili vysledok vySetrenia. Co si pamiitas z
toho, ¢o nasledovalo?
Najprv som plakala na ulici. Do Bratislavy som prisla vlakom, cestu spét’ som preplakala.

Muz po miia priiel do Sale a zobral ma domov.

Uz vedel, ¢o sa stalo?

Ano, telefonovala som mu, preto mi iSiel autom naproti. Tusil, Ze nebudem v poriadku.

Ako to zobral?

Bol zlaty. Zobral to ako fakt: je to tak, neviem to zmenit, prijmem to a nebudem to riesit.

Je to tak stale?

Ano, je mi oporou.

Spominas si, ako ste to oznamili star§im det’om?

Vobec. Zrejme preto, Ze som vtedy nebola v stave, aby som si to pamétala.

Ako na novu skutocnost’ zareagovali?

Misko bol mensi, az tak to nevnimal a Miska si to hned’ zacala Studovat’.
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Ked’ uz si vedela, ¢o dcére je, pocitila si istia ul’avu?
Skér naopak, uz to bolo definitivne. Cokol'vek urobim, nikdy nebude chodit’ na vysoku

Skolu, napriklad.

Hradala si pri¢inu?

Tazko povedat, ¢o to sposobuje, ¢o spusti geneticky syndrom. Zamyslala som sa nad
priebehom tehotenstva, ¢i tam bolo nieco iné, nez pri prvych dvoch detoch, ¢i som
neurobila nejakl chybu. Pocas tehotenstva s Rebekou som bola priSerne unavena. Ledva
som rano vstala, uz by som isla opét’ spat. Mala som r6zne myslienky, ze by som sa ale

obvinovala, to nie.

Ked’Ze ide o geneticky syndrém, ako vnimaji budice rodicovstvo Rebekini dospeli
surodenci?

Ked’ budu chciet’ mat’ deti, podl’a mna urcite pdjdu obaja na vySetrenia.

Ako prijalo Rebeku vaSe okolie?
Tym, ze sme diagnézu do jej Siestich rokov nepoznali, nevedela som oddvodnit’ situdcie, v
ktorych sa spravala ¢udne. Vyslovene sa ma vSak na to nikto nepytal. Bralo sa to tak, ze je

ina, ale kazdy sme iny a niektoré odliSnosti ¢asom ustupia, prejdu.

Co mala vo vyvoji oneskorené?

Vsetko. Chodit’ zacala, ked’ uz mala skoro dva roky. Nestvornozkovala, plazila sa, sedela a
potom chodila. Trvalo to dlho, ale potom sa uz hned’ rozbehla. Prvé slova okolo dva a pol
roka, to bolo v norme. Plienky na noc mala az do desat’ rokov, potom to samo preslo. Od

tri a pol roka chodila do klasickej $kolky, takze bola na defi odplienkovana.

Aku si mala spitna vizbu od uciteliek v Skolke?
Vel'mi zli. Bojovala som za nu. Stale som pocuvala: pomaly papa, potom sa zaSpini,
pomaly sa oblieka, obuiva. Bolo s tiou trosku viac roboty. Chodila som na kobercek, lebo s

nou nevladali. Vsetko jej dlhSie trvalo, inak nebol ziadny problém, nebila sa, nerobila zle.

Zdrziovala ich?

Ked’ bola predskolacka, bolo s niou treba viac pracovat’. Ma rozptylent pozornost’.
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Rodin ako je vasa je na Slovensku ve’mi malo, stretavate sa?

Nestretdvame, lebo sme roztruseni, ale sledujeme sa na Facebooku, sme v kontakte.

Prejavuje sa syndrom u vSetkych rovnako?
U niektorych ano. Z tych, ktorych pozname, je Rebi najstarsia, su tam chlapci, ale ti st eSte
mali, potom jedna rodina na vychode, ti to maju o dost’ tazsie, nez my a jedno dievcatko v

Bratislave, Karolinka, u nej sme boli, pozname sa.

Co je spoloény menovatel’ spomedzi prejavov?

Porucha spanku. Zachvaty zlosti. U Rebeky teraz o to horsie, Ze je v puberte.

S tym maju problém aj zdravé deti. Nasla si si uZ sposob, ako to zvladnut’?

Vzdy zaberie nieco iné, podl'a toho, v akom je stave. Ma poruchu spanku, zI¢ vyplavovanie
melatoninu je pre syndrom typické. Deti sa budia vel'mi skoro, Niektoré o jednej, Rebi o
piatej. Potom je z toho nervozna. Nepomdze ani doplnit’ melatonin, lebo Rebeka aj bez

toho zaspi o 6smej vecer ako drevo.

Melatonin ovplyviiuje dobu zaspavania, nie spanku a vy by ste to potrebovali naopak.

Rebi si nikdy nepovie, Ze je unavena a ide spat’. Musi zaspat’ pri nieCom.

Co ju vie nahnevat’?
Ked’ je vezmem tablet alebo ked’ sa udeje nieCo, s ¢im nerata. To je trochu autisticka Crta.
Napriklad jej poviem, ze po nu pride do Skoly moj otec. On je vSak dost’ chory a niekedy

nevladze, tak pridem ja. V tom momente nastane cirkus, ona chce deda.

CiZe ju vykoPaji zmena planu?

Ano. Stale sa potom pyta, preco neprisiel dedo a miia posiela preg.
Ked’ uz to spominas, ako prijali vnuckinu diagnézu stari rodicia?

Zo starych rodiov uz teraz mame len mojho otca. Mama, kym este zila, to nerieSila a s

otcom to, nast’astie, zobrali bez problémov.
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Co sa budiicnosti tyka, z ¢oho mas najvi&siu obavu?

Aby bola Rebi samostatna a robim pre to vSetko, ¢o sa da. Mozno je to dost’ a mozZno nie,
cas ukdze. Chcem, aby nejako fungovala, aby mohla samostatne byvat, napriklad aj
formou podporovaného byvania a aby aj nie€o robila, lebo ked’ nebude robit’, zbldzni sa z

toho. Je vel'mi spolocenskd, ked’ bude zavreta doma, bude to zlé.

Keby som ti teraz povedala, Ze o 20 rokov bude Rebeka vydata, mat’ deti a pracovat’,
neverila by si tomu?

Neviem. Vsetko je mozné, meni sa, deti sa menia, dozrievaju. Verim, Ze pracovat’ bude,
lebo je vel'mi Sikovnd. Nieco funkéné by robit’ vedela, idedlne s 'ud'mi, mozno aj na cely

tvizok. Co sa manzelstva tyka, musel by to byt’ niekto velmi tolerantny.

Ako si sa dopracovala k zmiereniu?

Ked ndm oznamili vysledky genetickych testov, to najhorSie som uz mala za sebou. Prvé
Styri roky Rebekinho zivota som kazdy den revala do vankuSa. Vedela som, ze nieco nie je
v poriadku. Pytala som sa, preco ja, preCo sa mi to stalo, preco ini maji viac deti a s
zdravé, nebola som ani stara, ked’ sa narodila, mala som 35 rokov. Nevedela som sa z
tychto myslienok vymotat, bola som na tom vel'mi zle. Pomohlo mi najst’ sa profesne,
prijala som to, ¢o sa nedd zmenit, uz som sa viac na to nepozerala ako obet’, lebo jediné, k
¢omu to mohlo viest, by bolo moje zrutenie, a to by skutocne nikomu nepomohlo.

Nastavila som sa tak, Ze idem bojovat’. Za fiu, za nasu budtcnost’.

Odkial’ ¢erpas silu?

Mam vela aktivit. Pred dvomi rokmi sme s detmi Rebecke zaloZili ob¢ianske zdruzenie.
Robime to pre fiu, pre ns, napiiia ma to. Mam pracu, ktora ma bavi. Stretavanie s P'ud’mi
ma dobija, som extrovert. Trénujem deti korculovanie. Tento rok médme vypadok kurzov,
kvoli energetickej krize nemame I'ad. Nase zdruzenie je ¢lenom Specidlnych olympiad, s

Rebekinou skolou sme rozbehli vSeobecnu pohybovu pripravu pre deti.
OKrem toho viem, Ze staviate dom. Nemas toho vel’a?

Je toho dost’. Coskoro sa budeme stahovat’, mozno v m4ji, v juni, mdj muz je teraz kazdy

den na stavbe.
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Je to pre neho zaroven psychohygiena?
Ano, urgite. Fyzicky sa narobi, ale psychicky si oddychne. Ja rada beham, lyzujem,
korCul'ujem, pldvam. Ked'ze som od detstva aktivne Sportovala, som zvyknuta na pohyb,

potrebujem ho.

Mamy deti so Specidlnymi potrebami maju povécSine problém vyhradit’ si ¢as pre
seba.

To je chyba. V prvom rade musia byt ony samy v pohode, inak nebude v pohode ani diet’a,
ani nikto z rodiny. Mama vytvéra atmosféru v rodine. Viem to, lebo ja sama som Styri roky

v pohode nebola.

Odniesli si to deti?
Ano a doteraz neviem, ako to zvladli. Syn mal desat’ rokov, zaginala mu puberta, kriticky
vek. Pokojne sa mohol dostat’ do zlej partie, ale nedostal, naozaj, neviem ako sa deti viezli,

1811 na samospad.

Spominas si na prvy moment, ked’ si si pomyslela, Ze nieco je s Rebekou inak?
Ono to bolo od zaciatku vsetko inak. Narodila sa s blond vlasmi, to bol velky Sok, starSie

deti mali po narodeni ¢ierne vlasy, tak ako vac¢Sina babétiek.

Je to typické pre syndrom Smith-Magenis?

Neviem, ale bolo to zvlaStne a v porodnici vraveli, ze nezvycajné. Mala reflux, ale to je
bezné a vel'mi nizku glukoézu. Ako babitko velmi vela spala. V kuse. Ked vSak bola
hladna, robila totalny cirkus. Musela jest’ kazdé dve hodiny. Kojila som ju do tri a pol roka.
Dlho po narodeni sa nevedela prisat’, bol s tym problém, no ked uZ to rozbehlo, iSlo to.
Dlho s nami spala v izbe, ale tym Ze sme boli piati v trojizbovom byte, ani sme ju nemali
kam dat’. Ked mala asi Sest’ rokov, prestahovali sme sa do obyvacky a ona ostala sama v

spalni a odvtedy to tak je.

Spomedzi tvojich deti si k nej najviac priputana?
Som, materinsky instinkt je silny, lebo aj bez poznania syndréomu som citila, Ze ma bude
najviac potrebovat’. Spétne som to vyhodnotila tak, Ze som v istom Case nechala starSie deti

napospas, nech si poradia a ja som sa primarne venovala Rebecke.
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Vycitali to to neskor?
Nehovorili sme o tom. Videli, Ze som sa upla na ich sestru a automaticky sa stiahli. Riesili

si svoje veci.

Mala si depresivne alebo uzkostné stavy?

Asi ano, hoci som sa zo zadiatku starala, varila, prala, upratovala, hlava bola tplne inde.

V ¢om ta to zmenilo? Porovnaj Eriku z roku 2009, mamu dvoch zdravych deti s
Erikou z roku 2023.

Uplne ma to zmenilo. Vzdy som bola bojovnik, som tak nastavené. Po tom, ¢o mam za
sebou, som presvedéend, Ze ma ni¢ uz len tak Pahko nezlozi. Clovek mé v sebe pokoj, je
vd’atny za vSetko, aj za to malo, ¢o od Zivota dostava. Napriklad si v ¢akarni u lekara,
tvoje diet'a nema najlepsi deni a otravuje iné¢ho ¢akajiceho a ten ti daruje ismev. Nezazera,
¢o to mas za decko, nepovie, rob s nim nie¢o. Len sa usmeje. Prijatie je to najmenej a

zéarovein najviac, ¢o by sme potrebovali.

Toto plati pre vSetky rodiny Zijuce s inakost’ou.
Ked su deti zaélenené, ovel'a viac napreduja. Citam vela o tejto tematike. Naposledy to
bola vyborna kniha Byt normalny je na hovno. Co je normalne? Kto z nas je normélny?

Ur¢ili sme to, ale volakedy to tak vobec nebolo, l'udia zili inak.

Pred 50 rokmi by Rebeka nemala Ziadnu nalepku.

Asi nie. Teda, neviem to posudit’. Je dobré, Ze vd’aka vede vieme 'ud’om ur¢it’ diagnozy a
tym im pomahat v tom, ¢o potrebuju, na druhej strane na to ale spoloCnost’ nie je
pripravend. Ani v Skole, ani v praci. So synom sme boli v zdruZeni, ktoré zamestnava l'udi
s mentalnym postihnutim a pytali sme sa, o si myslia o tom, Ze vdc¢Sina je na socidlnych
davkach. Odpovedali, ze ide o zlyhanie spolo¢nosti. Z mnozstva nezamestnanych je urcite
dost’ z nich zamestnatenych. Nevieme to vSak vyuZzit, nemame pre nich vytvorené

podmienky. Je to pre mna vyzva, verim, Ze sa ako spolocnost’ posunieme.

Kde zacat’?
Od zadiatku. Skolky, skoly, véasné intervencie, to musi zaéat’ od mali¢ka. My ako rodicia

sme absolutne ziadnu pomoc nedostali.
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Co ak by bol v kazdom kolektive, §kolskom a pracovnom, ¢lovek so $pecialnymi
potrebami?

Ak by to tak bolo uz od skolky, pre deti by inakost’ bola prirodzend, vnimali by kazda
odli$nost’ normalne, vybudovali by sme v nich zmysel pre toleranciu, ja som také a ona je

takd, vSetci sme nejaki.

Profitovala by z toho cela spolo¢nost’, ved’ inakost’ sa netyka len zdravotného
znevyhodnenia.

Presne tak, akékol'vek delenie, respektive oddelené vzdeldavanie u deti nie je podl'a mna
spravne. Syn ma vysoké 1Q, do skoly iSiel patrocny. Bol septembrovy a hravy, chcela som
ho este nechat’ rok doma. Ale otvarali novy projekt pre nadanych, tak som ho pustila asponi
na testy. Mal tusim najlepsi vysledok a vSetci mi radili, aby som ho uz do skoly dala. Po
Styroch rokoch sme ho odtial’ prelozili. Od prvého ro¢nika im vraveli, Ze su elita, Ze su viac
ako ostatni a vel'mi sa tam podporovala sutazivost. Misko bol sice pedant, ale pomaly, ma
to tak doteraz. Raz na rodi€ovskom zdruZeni sa pred vSetkymi ucitel’ka vyjadrila, Ze mgj
syn triedu zdrzuje. Pre mna bolo hlavné, aby mal priklad vypocitany spravne, ved’ iSlo o
malé deti, neboli na Harvarde. Ucenie nie su preteky. Raz za mnou sam prisiel, Ze chce zo

Skoly odist’. Vybrali sme inu a bol tam spokojny.

Poznamky a pohlady. Stretavate sa s tym, ked’ nieckam s Rebekou idete?
Poznamky nie, pohl'ady ano. 'udia doslova zazeraju a ¢im je starSia, tym viac , ked’Ze je to

viac viditeI'né. Nereagujem vSak na to. Ak by niekto nieco povedal, urcite nebudem ticho.

Rebeka ma poruchu spanku a zachvaty hnevu, ako na to reaguju susedia?
Nestazuju sa, ale urCite im to vadi, lebo rano je dost' hlu¢na. Vedia, Ze ma nejaku
diagnézu, ked’7e pred domom mame vyhradené parkovacie miesto pre ZTP, ale to je

vsetko.

Porovnavas svoje deti? MoZno aj nechtiac.
Myslim si, Ze nie, lebo nema kazdy rovnaku Startovaciu €iaru. Citim hrdost. Ak poviem, Ze
mam vynimocné deti, myslim tym vsetky tri. Aj Rebeku, ktora si musela dodnes zazit

ovela viac, nez bezné 13-ro¢né diet’a.

48



Co konkrétne?

Uz v skolke bola separovand. Do pripravného ro¢nika chodila do Skoly pre deti s
narusenou komunika¢nou schopnost'ou. Tam sa jej darilo, patrila medzi dobrych Ziakov,
vedeli tam s det'mi pracovat’. Ked’ vo veku Siestich rokov dostala diagnézu, riaditel’ka mi
povedala, ze Rebeka do Skoly d’alej chodit’ nesmie. Problém bol s financiami, vravela

tusim, ze taku ziacku Skole nepreplatia.

Mrzelo ta, Ze si priznala geneticky syndrom?

Mrzelo, ale v tom veku sa odovzdavaju papiere o Skolskej zrelosti a v papieroch od
psychologa to bolo ¢ierne na bielom. Celé sa to udialo v lete. Skas najst’ skolu cez
prazdniny. Z nudze sa stala cnost a Rebi nastupila do katolickej Skoly. Ucitel’ka ju
odclenila a Rebeka bola od zaciatku bokom. Bolo to pre nas hrozné. Na prelome oktobra a
novembra bolo vystipenie pre rodi¢ov k Halloweenu. Ked’ vystupovali, stala skupina deti
a asi Styri metra vedl'a nich moja Rebeka. Tancovala presne ako ostatni, ale deti ju vyradili
z kolektivu a ucitel’ka na to nijako nezareagovala. Bolo to tam bezné. Boli to prvaci,

Sestrocné deti, kto zlyhal? Pedagog.

Ty si to celé sledovala z hPadiska. Aky je to pocit pre mamu?
Ako by mi niekto bodol dyku do srdca. Ako si to moze dovolit’ jedna ucitel’ka, navySe z

katolickej Skoly?

Opytala si sa jej?
Nie, nepovedala som vtedy ni¢, len som si ujasnila, Ze odchadzame a zacala som pre
Rebeku hl'adat’ Specidlnu skolu. Vedela pisat’ aj Citat’ a aj tak dostala na vysvedceni za prvy

ro¢nik patku. Pocas vyuc€ovania bola stale hanena.

SpoluZziaci si mohli povedat’, Ze ak si k Rebeke toto dovoli uciteP’ka, méZeme si to
dovolit’ aj my.

Det'om vel'a netreba, pedagog dava priklad. Nebola som priamo na vyucovacich hodinéch,
neviem. S asistentmi bol v tom c¢ase problém, neboli, nechceli, Skoly ich nemali.
Odporucili mi ostat’ sa s Rebi ucit’ doma, Ze ju nezvladaju. Opytala som sa, ¢i sa zblaznili.
Jedno dieta som mala na vysokej, druhé na strednej a tretie som mala ucit’ doma prvacke
ucivo? NavySe, Rebeka je spolocenskd, nenaplnila by som jej potreby a ani som sa na to

necitila.
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So Specialnou $kolou ale tieZ nie si spokojna.
Je to Skola s rodinnou atmosférou a v peknom prostredi, ale nema sa tam za kym tahat’.
Rebeka je tam najlepSia, najSikovnejSia. V triede majli dost’ zavazné diagndzy, nema tam

komunitu, ktora by ju mohla inSpirovat’.

Plati to aj pre mimoskolské vol’nocasové aktivity?
Chodi na plavecky, ale inak ju nechcu vel'mi brat’ do kruzkov. Tento Skolsky rok zacala
chodit’ na Maticiarik, po dvoch mesiacov si ma ucitel’ka odchytila a opytala sa ma, ¢o od

toho o¢akavam.

Co si odpovedala?
Ze od toho neotakavam ni¢ velké, len aby bola v kolektive, aby si zatancovala, lebo

zboznuje folklor.

Prislo ale?

PriSlo ale, ze ju nezvladaju, ze naruSa proces ucenia, vyruSuje ostatné deti a viac nie sme
vitani. Takze tam uz nechodime. Deti ju tam ale mali vel'mi radi, stle ju vitali, tesili sa, ze
prisla Rebeka. Nechcela som jej povedat, ze z koho rozhodnutia je to tak. U¢itel'ke som sa
snazila vysvetlit, ze vynimocné deti nam vedia vel'a dat’ a vel’a nds naucit’ a opytala som sa
jej, v com je vlastne Rebeka takd ind od ostatnych dievcat, ze nemoze d’alej pokraovat’ v
tancovani? Povedala len, ze oni to maji tazké, musia sa sustredit’ a mam si dcéru nechat’

doma. Celé zle.

Diet’a so Specidlnymi potrebami je ako pomalované vtaca. Napadlo ti niekedy, Ze vo
vi¢Som meste by ste mali viac moZnosti?

Urcite ano. Bola aj taka moznost, ze pdjdeme byvat do Bratislavy a stale je otvorena.
Staviame sice dom, ale ni¢ nie je nemozné. Ked’ bude treba, zdvihnem kotvy a pdjdem do
toho. Niekde sa zabetonovat a sediet doma nema zmysel. Som vSetkému otvorena,
myslim, Ze treba stretnit’ o najviac l'udi, urcite nés niekto alebo nieco oslovi a posunie
d’alej k tomu, ¢o chceme robit. Aj nedavno som sa stretla s mamickou chorého syna, ktora
zacala rieSit’ projekt stacionaru, aby deti po Skole mali ¢o robit’ a rodi¢ov to odlahcilo.

Snazim sa stretavat’ ¢o najviac takychto l'udi.
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Viem, Ze Rebeka je Sikovna plavkyia, prezradi§ viac?

Vd’aka Specidlnym olympiddam trénuje plavanie a chodi na sutaze. Prvykrat bola plavat
na narodnych hrach a tam skoncila tretia. Zatial’ plava iba 25-ku prsia, ale myslim si, Ze by
zvladla aj 50-tku, keby chcela. Ona si vSak superenie neuvedomuje. Len jej na Starte

poviem, aby sa nedotkla nohami dna a zastavila sa az na konci.

Co bolo doposial’ najt’azSie na tomto materstve?
Prvé roky, ked’ som to nemala spracované, bola som vel'mi utrapena. Nevedela som sa teSit’

70 Zivota.

Co t'a naudila Rebeka?

Trpezlivosti. Aj ked’ ma amok, stav, ktory neviem spracovat’ alebo ma odmieta, lebo aj to
sa uz viackrat stalo, tak si musim povedat,, je to v poriadku a zazehnat’ tie myslienky, preco
mi to robi, preCco ma odmieta, ked’ sa o niu staram, mam ju rada. Naucila ma mnohé veci

neriesit’, inak by som sa zblaznila.

Kedy si bola na Rebeku najviac hrda?
Som hrda vzdy, ked’ prejavi k 'udom empatiu, napriklad ked” k niekomu pride a spyta sa
ho, preco je smutny. Vie precitat emociu. Boli sme na prechadzke a na lavicke sedela

babicka, pre nas cudzia osoba. Rebeka prisla a objala ju. Babicka ostala dojata.

MoZes porovnat’ materstvo klasické a Specidlne. Aky je najvacsi rozdiel?

Ked” mas zdravé dieta, vSetko pride samé a ty ako mama si ani neuvedomis, aké mas
Stastie. Dieta samé zaCne chodit’, rozpravat. Venuje§ sa mu normalne, zivot je bez
problémov. Ma kamaratov rovesnikov, je vSade prijimané, v kazdom kolektive, zijete v

komunite 'udi. Chodi do tdbora, na prazdniny ¢i na detské oslavy narodenin.

Rebeka nechodi?

V zivote nebola pozvand, okrem rodinnych posedeni. Chcela by som pre fiu bezné veci,
aby mohla ist’ s kamaratmi do kina alebo vecer na pizzu. Nie je to ni¢ vynimocné, ¢o by
nezvladla, ale nema s kym. Tak ide s nami, rodi¢mi. Je v§ak v puberte a verim, ze my sme

pre fiu otravni a stirodenci ziji mimo mesta.
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Je to smutné.
Casto mi pride Iito, aj si popladem, ale na druhy defi sa vietko zda byt lepsie. Poviem si,

7e to nie je az taky problém.

Co je tvoj ciel’?
Chcem Rebeku stale tahat’ dopredu. Tym, Ze je Rebeka najstarSia z deti so Smith-Magenis,

ktoré pozname, som to ja, kto radi ostatnym mamickam.

Ako ste sa nasli?
Zaregistrovala som Rebeku na stranku genetickych syndromov a odtial’ sa mi ozvali dve

mamy.

Co sa t’a pytali?
Ako sme na tom, ¢o sme podstipili, absolvovali, ¢o sa d& urobit, na ¢o pripravit, skratka

celkovy obraz o vSetkom. Nemaju informacie.

Tebe nemal kto poradit’, boli tvoje rozhodnutia skor intuitivne?
Ked bola babitko, cvicili sme vojtovku. Neskor chodila na logopédiu. Robila som s fiou

vSetko, Co sa dalo, kreslila, skladala, pisala prstom do muky a chodili sme vela von.

U akych Specialistov je v sledovani?

U neuroldga a ortopéda, ked’ze sti¢ast'ou diagnozy je skolioza. U psycholdga zatial nie.

Co kardiolog?
Rebeka po narodeni mala srdcovt vadu, tieZ je sucast'ou diagnozy, ale akosi z toho vyrastla
a sklapelu sa vyhla, zréstlo jej to. Rizikovy faktor je aj obezita a je pravda, Zze vel'mi I'ibi

jest.

Ak by si mohla poslat’ odkaz d’alSim mamam s podobnym osudom, ¢o by to bolo?
Vziat’ to ako vyzvu. Povedat’ si, toto mi bolo dané. Ak som ja dostala Specialne diet’a, tak

som ta, ktora to zvladne. Napokon, nie je ind moznost. Treba byt’ tam pre svoje diet’a.

Veri$, Ze si diet’a svoju mamu vybera?

To neviem, ale hovori sa, Ze ndm je nalozené iba tol’ko, kol'’ko zvladneme a tomu verim.
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St mamy, pre ktoré je najvicsi problém, Ze diet’a nezje obed. Ani si neuvedomuju,
aké maju Stastie, Ze nemusia rieSit’ ni¢ vaZnejsie.

Ked’ sa spétne pozriem, aka som bola, ked’ som mala len dve zdravé deti, nevidim rozdiel.
Nikdy som nebola rodic¢, ktory riesi blbosti. Ak syn nezjedol obed, povedala som dobre,

budes hladny. VZdy som svojim detom déverovala.

Medzi rodi¢mi deti bez diagnoézy a rodiémi deti s diagnézou sa prirodzene vytvori
komunikaéna priepast’. Ich priority sa nemozu viac odliSovat. Ak prvym chyba
empatia, pre druhych sa stretnutie rychlo stane neprijemné.

Nevedia sa vzit' do naSej koze. Chapem to. Vela veci, ktoré robia mamy svojim zdravym
detom, mne nedavaju zmysel. Vidim to na kamaratkach. Vrieskaji po detoch za

malichernosti. Ja som ako rodic¢ tolerantny, liberdlny typ. Pravidla ale museli vzdy byt.

MoZno ti prave toto nastavenie pomaha v tazkych situiciach.
Urcite, pomaha mi to neriesit’ blbosti. Ked’ sa na Rebeku pozeraju, Ze je ¢udna, s pokojom
si poviem fajn, len sa pozerajte. Keby nieCo povedali, opytala by som sa ich, ¢i by si to so

mnou chceli vymenit'.

Zivot ti zmenil jeden chromozém. Utvar okom neviditelny ti, paradoxne, o&i otvoril.

Tak. Ja vzdy hovorim, ze kazdy ¢lovek je iny a aj 17. chromozém je u kazdého inak
odstiepeny, preto 'udi so syndromom Smith-Magenis nemdzeme Uplne pausalizovat’. Ak je
chromozém v kazdej jednej bunke tela kratsi, nez by mal byt’, ovplyviiuje vSetko. Podl’a

mna sme na tom eSte dobre. Sme v komunite a vidime, o kol’ko horsie st na tom ini.

Co si prajes pre svoje vynimoé&né dievéatko?

Rebecka rada pomaha druhym a v tom by sa mohla n4jst’. Stale h'adam oblast’, v ktorej by
sa mohla uplatnit’. Zatial’ ma len 13 rokov, tak uvidime. Mojim snom je, aby bola spokojna.
To je aj moje zZivotné nastavenie, ze kdekol'vek budem, ¢okol'vek budem robit’, musim byt
v prvom rade spokojnd a potom to pdjde. Potom eSte samozrejme musim byt zdrava, to je

jasné. Nest'astny ¢lovek sa ale nevie rozvinuit’ a ani ostatnych nedokaze posunut’ d’alej.

Mas dni, ked’ a pohlti taZoba Zivota?
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St dni, ked’ si poviem, Zze mam tazky zivot. V skutocnosti ale nie je tazky, skor

zaujimavy, rozhodne nie je nudny.

Si aktivna mama, tichy ahun rodiny. Mas vela pestrych zaujmov, ktoré t’a udrzuju v
duSevnej a telesnej kondicii. InSpirujes najblizSich?

Rada by som inSpirovala, to by mali posudit’ oni. Pri svojich rozhodnutiach, ktoré robim,
myslim na to, o tym ukazujem svojmu okoliu a najmi det'om. Obe starSie deti vyStudovali
na vysokej skole, st Sikovni a samostatni mladi I'udia. StarSia dcéra je kozna lekarka, tento
rok ju caka atestacia. Syn pracuje ako analytik. Obaja maju skvelych partnerov. Pomahame

si navzajom, nasa rodina je vel'mi stidrznd, za ¢o som vel'mi vd’acna.

Aké maja Slovaci povedomie o genetickych syndromoch?

Poznajl par tych najznamejsich, napr. Downov syndroém, inak vel'mi slabé.

Doplii vetu: som super mama, lebo...

Maém super deti.

AKku Zenu vidiS$ v zrkadle?

Vidim Zenu, ktord sa dokaze teSit’ zo Zivota a snaZi sa ho naplnit’ nie¢im zmysluplnym,
zijucu naplno, prirodzenu. Napriek vSetkym prekazkam a vyzvam viacSinou pozitivne
naladent, i ked’ niekedy je naozaj tazké ist' d’alej, ale zakazdym vyjde slnko a bojujem

dalej.

Co ta na vaSej ceste s diagnézou prekvapilo na sebe samej? Pozitivne aj negativne.
Dost’ tazko som prijimala diagnozu a aj sa s iou vyrovnavala. Negativne moZno to, Ze nad
niektorymi vecami prili§ dlho a komplikovane rozmysl'am a pozitivne asi neskutocna sila a

pokora, ktora prisla s prijatim.

Ktora bitka bola pre teba doposial’ najt’azsia a ako dopadla?

Doposial’ najtazSia bitka bola asi operdcia skolidzy a cely priebeh, od oktdbra presuvanie
terminu, potom nas zvesili z klinca a v priebehu par hodin sme utekali na hospitalizaciu a
operdciu, Rebi bola neskutocna, zvladla to perfektne, prezila som si peklo tie dni po

operacii, dopadlo to dobre, zatial’ vSetko prebieha nad oCakavanie.
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Ako podl’a teba vnima Slovensko inakost’?

Vel'mi sa jej bojime, vSeobecne akdkol'vek inakost’ je strasiakom pre I'udi, najmai starSich
alebo l'udi z menSich miest, ale vSeobecne plati, ze Cokol'vek ¢o sa vymyka normalu, je
automaticky odsudzované a neprijimané, ¢i uz su to l'udia s hendikepom, inak orientovani,

l'udia z inych krajin.

Ak posudzujeme vyspelost’ krajiny podla pristupu k zdravotne postihnutym
ob¢anom, ako je na tom nasa republika?

Sme vel'mi nevyspeld krajina.

Predstav si, Ze na ziaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne kniZna alebo seridlova
postava princeznej bojovnicky. Aké ma Specialne schopnosti, kde je najviac

zranitel’na, ¢o si chrani, na ¢om jazdi a za ¢o bojuje?

Dlh¢ vlasy, neupravené, divozienka, nickedy neznd, niekedy divoka, niekedy blazniva a
niekedy smutnd. Spita s prirodou, chréni si hrudnik, jazdi na koni, m& me¢ a bojuje za

svoju rodinu.

Erika odportca:
Ak chceete podporit’ Rebeku alebo sa dozvediet’ viac, navstivte na Facebooku novi stranku

Aspidistra, 0.z.
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Lenka

Lenka mé dve deti. Star$i syn Filip méa vyvinovu dysfaziu, Specificky naruseny vyvin reci.

Mladsia dcéra Lenka je zdrava.

V rozhovore sa docitate:
- ako Lenka nasla spdsob komunikacie so synom
- v ¢om sa zhoduju prejavy autizmu a vyvinovej dysfazie
- Corobit’ a nerobit, ked’ vidite matku s diet'atom, ktoré ma afektivny zachvat
- ako pocas boja s diagndzou matka rastie spolu s diet'at’om

- ze Zivot ponuka aj druhé Sance, sny sa plnia a Stastné konce existuju

Lenka, aka si bola mama predtym, neZ sa u syna zacali prejavy neurodiverzity?
Predtym som bola pozitivny clovek, povedala by som, ze vel'mi veseld, vzdy som sa teSila

70 Zivota.

Zmenilo ta to?
Ked som zistila, ze Filipko nie je okej, zacyklila som sa, vSetko na mna dolahlo a

nasledovalo vel'mi zl¢ obdobie, opustila som sa a dni boli plné beznadeje.

Vysvetli bliZSie, ¢o sa vtedy odohrava v hlave matky.

Preco ja? Co mam robit’? Tieto otazky mas a nikto ti na ne neodpovie. Iudia okolo teba to
velakrat straSne bagatelizujti, povedia napr.: ved’ je to chlapcek, chlapci zacinaju hovorit
neskor, on sa rozbehne, az napokon ty ako matka mas pocit, Ze si psychopat, ze vyrabas
problém, ktory nie je a Ze to iba celé nafukujes. Potom mas dni, ked’ vidi§ ostatné deti,
vidiS$ to svoje a je ti to jasné. Predtym som nikdy nezvykla plakat, no potom som plakala
vela. Ked’ som si uvedomila, Ze Filip je iny, prvy rok som plakala dennodenne. Tak to na

mna dol’ahlo.

Doslo aj na sebaobvinovanie?
Doslo. Co ak som ja ako matka urobila nieto zIé? Mozno som nie¢o zanedbala. Mozno
som mala k nemu pristupovat’ takto alebo takto. Vela 'udi v mojej situdcii ma aspon

podporu od svojich blizkych, ale ja som na to bola v podstate sama, rodi¢ia byvaja d’aleko.
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NavySe som mala smolu v tom, Ze s mojim vtedaj$im manzelom to nebolo dobré a

vytvorila sa medzi nami priepast’.

Bola dovodom synova diagné6za alebo to Skripalo uz predtym?

My sme sa k sebe nehodili, s odstupom casu si to uz uvedomujem. Partnersky sme neboli
dobry par, kazdy z nas bol iny. Ja som vSak zila v tom, ze déko bude, mali sme niekol’ko
spolo¢nych zéal'ub, chodili sme na turistiku, bolo to pekné a ja som si vravela fajn, ved’
vzdy bude nejaky problém, nikdy nenajdes niekoho, s kym to bude idedlne. AvSak po tom,

¢o sa objavilo to s Filipom, sa to medzi nami zacalo totalne rozpadat’.

Co sprevadzalo rozpad manzelstva?
Manzel mi vy¢ital, ze to ja som ta neschopna, Ze ja to nezvladam, ze ja zrejme nieco robim
zle, ked’ maly zaostava, Ze iné deti také nie st a ja s tym mam nieco robit’. Predstav si, Ze

toto ako matka poc¢ivas dennodenne.

Zamerala si sa potom na syna a na to, ako mu pomoct’?
Ano, inak v tomto to bolo pre mia fantastické, obrovska skola do zivota, Ze som sa naucila
presne toto odburavat’, lebo ja som bola vzdy takd, ze ma hrozne rozhodilo, o mi kto

povedal a s Filipom bolo kazdodenne sto takych situécii.

Opis jednu z nich.

Filipko bol a stile je dost” vysoky na svoj vek a my sme kamkol'vek prisli, napr. do
obchodu a uZ to i8lo od milych pani predavaciek: taky velky chlapec, a nevie pozdravit, no
to je ta dnesnd vychova. A uz sa navazali do mna, do neho. Filip bol na to vel'mi citlivy.
Sice nerozpraval, ale citlivo vnimal, Ze akoby na neho nieo je zlé a chytal z toho
straidelné zachvaty. CiZe on tam zac¢al do toho vietkého este buchat, vrieskat, trieskat’,
mal taky skoro autisticky zachvat, do toho ti tam nejaka teta rozprava, aka si ty neschopna
a ako je to tvoja vina. Zo zaciatku to bolo hrozné. Ja som bola schopna zobrat’ Filipa
domov, doma zavriet’ dvere a tam sa rozplakat’ a tiplne opustit’. Na verejnosti som to az tak
nerobila. Pomohlo mi povedat’ si, Ze nema zmysel nieckomu nieco vysvetl'ovat’ alebo si reci

akokol'vek pripustat’, lebo by som sa fakt zblaznila.
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Keby si prizerajicim mohla spétne nieco odkazat’?

Ja chapem, ze nie vSetci to myslia zle, maju asi pocit, ze ti pomahaju, ked’ ti poc¢as toho
daji v ivodzovkach dobre mienenu radu. Ale mali by pochopit’, Ze je to to posledné, ¢o
potrebujes, ked sa ti zrati dieta. Nechcem byt z14, ale nech su vtedy I'udia skratka ticho.
Uplne by stailo empatické gesto, ze sa napriklad usmeje alebo ti podrzi dvere, aby si

mohla chytit’ diet’a a odist’.

Odist’ domov je v takej chvili jedina tizba matky a diet’at’a, no malokto si uvedomi,
aké je to narocné.

Ja som mala obrovské problémy dostat’ Filipa domov pocas zachvatov, ked’ uz bol vel’ky a
tazky, kopal a bil. Jediné, ¢o fungovalo, bolo chytit’ ho na chrbte za tricko a zdvihnut, aby
nedociahol na zem. Inak ma buchal a ja som strasne fyzicky trpela, tie roky som chodila
cela ubolend, spotena. Cize uplne by mi pomohlo namiesto dobrych rad pani predavacky,

ak by mi stcitne otvorila dvere a nechala ma odist’ s mojim rozruSenym dietat’om.

Ostali ti v pamiiti konkrétne vycitky?
Bezne som pocuvala, ¢o som to za matku, ze neviem dat’ dietatu hranice a ako to
nezvladam. Aj ked som sa to snazila vysvetlit, mnohi to neprijali. Poculi, ale vlastne

nepoduli. Dalej opakovali, Ze oni vychovat’ vedeli a ¢o st to dnes za matky a diagnézy.

Chytim sa posledného slova. S diagnozou to u vas nebolo hned’ jasné, ako to?

Filip sa zo zaciatku prejavoval ako autista. Ked” som bola s takmer trojroénym synom u
psychologicky, doktorky JanoSikovej, povedala mi, Ze si nie je Gplne istd, dala nam d’alsi
termin o tri mesiace a mne vysvetlila, ¢o s nim mam za ten ¢as doma robit’. Dala mi nade;,
ze moze ist’ o naruSeny vyvin reci a povedala, aby som s nim eSte nesla na diagnostiku,
lebo ked’ tam pdjdem, stopercentne odtial odideme s autizmom. Krdsne som ¢asom na
nom videla, ze ¢im viac i§la dopredu komunikacia, tym viac ustupovali autistické prejavy.

Akoby sa to celé preklopilo. Dovtedy som zila s tym, ze ma poruchu autistického spektra.

O ktoré prejavy konkrétne iSlo?

Mal naozaj vela autistickych ¢ft. Nereagoval na meno, nenadviazal o¢ny kontakt,
prejavoval nulovi empatiu, silno sa viazal na stereotypny rezim dna a jeho jedina hra bolo
nekonecné zorad’'ovanie si autiCok. Nedokazal v televizii pozerat' ni¢, ale ked iSiel

autosalon, nedychal. Ostatné deti boli na ihrisku a my sme chodili po parkovisku obzerat’
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autd. Kazdy jeden den. Vzdy som musela mat’ v kabelke aspon pit auticok, lebo jeho

jedina hra bola, Ze ich daval za seba do radu.

AKko sa ti podarilo Filipa zaujat’?

Vyrobila som mu knizku so znackami aut. Po nociach som Studovala logé a prekresl'ovala.
Teraz by som to uz vytlacila, vtedy som sa s tym dost’ trapila. Nakoniec som to celé zlepila
a mohli sme sa u¢it: Skoda, Fiat, Volkswagen, atd’. Mali sme 40 znaciek aut, aj také, ktoré
sa vyrabali len v Indii. Dovtedy nenavidel knihy, hadzal ich a zrazu ho to zaujalo. Najprv
po mne svojsky opakoval zvuky. Namiesto Smart povedal mdad a podobne. Potom sme
dosli do fazy, ked’ sme chodili po parkovisku, pri§li sme k autu a on sa na mma pozrel a
cakal, ¢o poviem, Musela som vyslovit' tu konkrétnu znacku auta. Ked” som schvalne
povedala nespravnu znacku, pozeral sa na mna a nepohol sa z miesta, kym som sa

neopravila. Toto bola nasa cesta, vd’aka ktorej sme zacali komunikovat'.

Filip mal obsesiu s autami. Pri uceni si spojila prijemné s uZitonym a zacal
prosperovat’. Ist’ cez najsilnej§iu stranku je vyborny tip pre d’aliich roditov, ktorych
deti zaostavaju.

Rodic¢ia musia n4jst’ to, ¢im ich dieta zije. Keby som na Filipa iSla zvieratkami, ani by si
ma nevsimol. Doteraz ich ignoruje, akoby pre neho boli neziva vec. Zoologicka zdhrada
bola totalne faux pas, vobec som tam s nim nemusela chodit’, na zvierata ani nepozrel, len
si tam naSiel kanal, do ktorého dlho hadzal kamene. Keby som ho i$la ucit’ cez karticky
zvieratiek, bola by to marna snaha. Ale ked” sme sa zacali ucit’ cez auté, konecne si k tomu
sadol a vydrzal. Vies, kol'ko prace sme vdaka tej knihe urobili? Ked’ sa posunul v reci
d’alej, dole do knihy som mu kreslila gulicky v pocte, ktory zodpovedal mnozstvu slabik v
slove. Nasledne sme si to vytlieskavali. Smart, jedna guli¢ka a jedno zatliesknutie. Skoda,
dve. Knihou sme Zili a na konci uZ bola totalne dotrhana. Co je neuverite'né, dnes, ked’ ma

Filip desat’ rokov, nepozna znacky aut.

Doma si ho v reci rozbehla a nasledoval nastup do materskej Skoly, ako to prebehlo?

Problematicky. Ja som si totiz myslela, Zze pdjde do $kdlky normélne v troch rokoch. Asi
som zila v nejakom divnom naivnom svete. Filip je septembrovy, tak som si to ako
ucitel’ka naplanovala tak, Ze obaja nastipime k zacCiatku Skolského roka, on do §kdlky a ja
do prace na klasicky uvidzok. TeSila som sa, ze uz idem ucit’, Ze sa dostanem z kolobehu a

ze sa vSetko pekne vrati do starych kolaji. Prva facku som dostala, ked’ ho nakoniec do
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Skolky ani nezobrali prave preto, ze je septembrovy a tu je vSade pretlak deti. Zacala som
sa s tym zmierovat’ a pomaly citit, ze je to asi blbost’, Ze §kolku neda, lebo bol skratka iny

a videla som, Ze by sa v §kolke trapil.

Aj kvéli sebaobsluZznym ¢innostiam?

Aj. U nas bol problém odplienkovanie. Ja som na to dost’ tlacila predtym, nez mal ist’ do
Skolky, Niektoré deti to zvladnu v dvoch rokoch, niektoré v troch, iné neskor. My sme to
stihli tesne v lete pred nastupom. Rok predtym, v lete pred druhymi narodeninami, som mu
dala dole plienku, a on bol schopny sa vycikat’ a v tej kaluzi sa prechadzat’ a hrat’ s autami.
Bolo mu to uplne jedno, nevnimal to a tam uz som zacala vidiet’, Ze to nie je v poriadku,
lebo diet'a by malo aspon zaregistrovat’, Ze sa nieco stalo, ze je zrazu mokré, ale neudialo
sa ni¢, absolutna ignoracia. Potom som eSte u neho zbytocne vyvolala traumu zo zachoda.
Ked sme niekam cestovali v zime a zastavili sme na benzinke, aby sa vycikal, nedokéazal
to. Musel zasadne cikat’ vonku, aj doma sme s tym mali problém. Akoby sa blokol a
musela som to par mesiacov nechat’ tak. Ale to nasledujice leto to uz bolo lepSie a podarilo

sa to.

Do $kolky ale napriek tomu od septembra nenastupil?

Zobrali ho napokon na odvolanie, ale zavolala som im, Ze nenastipi. V auguste sme boli u
psychologicky, ona mi dala nejaké odporucania a ja som s nim uz ako trojro¢nym chodila
na logopédiu v Skalici. Tam mi vel'mi pomohli, nasmerovali ma, a tam uZ som vedela, ze
nie je okej. Doktorka JanoSikovéa mi poradila, Ze by som ho mala zaradit’ do kolektivu, ale
na par hodin denne, aby mal kontakt s detmi. Zacala som teda hl'adat’ alternativu k Statne;j
Skolke a objavila som lesnt skélku. Povedala som si, perfektné, bude este aj vel'a vonku, to

sa mu bude pacit.

Pacilo?

Presne si to pamitam, bol februar, Filipko mal tri roky a piat mesiacov. Dohodla som
adaptacny program, pocas ktorého v §kolke budem s nim. Vobec ni¢ ho tam nezaujimalo,
ani hracky, ani deti, stile sa drzal pri mne, ak sa aj vzdialil, bol v strehu a sledoval, ¢i tam
som. Potom som skusala ho tam nechat’ samého, ale neustale plakal. Plakal tak silno, ze sa
z toho dokéazal pocikat’. Bolo jedno, ¢i som odisla na pat alebo dvadsat’ minut. Nemalo to
zmysel a stopla som to. Nebol na to zrely. Tym, Ze som tam bola, videla som vel’a situdcii,

ktoré kazdi mamu zamrzia. Videla som spravanie ostatnych deti. Aj ked si to mozno
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neuvedomuju, vedia byt vel'mi kruté a nebolo to dobré. Ak je diet’a, ktoré¢ je zjavne iné,
daji mu to najavo. Ked’ skolkar nerozprava, nepravom sa dostane do neprijemnych situacii
a vyjde z toho ako ten zly. Je to nespravodlivé a ak sa to deje Casto, dieta je frustrované. Z

frustracie potom mdze byt agresivne.

Spomenie§ si na konkrétnu situaciu, ked’ bol Filip v Skélke obet'ou svojho
znevyhodnenia?

Napriklad sa s nie¢im hral a prislo dievcatko a vytrhlo mu ti hracku z ruky. On tym, Ze
nevedel povedat: vrat' mi to, ja sa s tym teraz hram, priSiel k diev€atku a postipal ho.
Dievcatko iSla za pani ucitel'kou a povedalo: Filip ma postipal. Ona prisla za Filipom a
povedala mu: to sa nerobi, v nasej skolke su pravidla a deti sa nebiju. Na to zacal Filip
zurit'. Ked som takych situacii bola priamym svedkom, priSlo mi to Iito a nesmierne

nespravodlivé.

Druha $kolka mu nesadla, ako si sa k tomu postavila?

Stiahla som ho domov s tym, ze od septembra skisime opat’ nejaku inu skolku. Zacali sme
znakovat, bola to fantasticka vec, vd’aka ktorej pochopil, ze sa d4 komunikovat. Museli
sme vSak vynalozit' krvopotné usilie. Kvoli tomuto rozhovoru som si vcera presla staré
materidly, papiere, maily, terapeutické plany a plakala som, plakala. To si rodi¢ typického
dietat’a nedokaze, nemoze predstavit. Uvedomila som si to teraz pri malej, mam zdravu
Stvorro¢ntl dcéru a vidim, Ze vSetky veci, ktoré bezné deti nasdvaju automaticky, som si s
Filipom musela vydriet. U dcérky to ide samo, neda sa opisat’, o kol'ko jednoduchsie to

rodi¢ ma.

Ako si mu vysvetlovala jednotlivé slovicka?

Napriklad slovo lepit, nalepit. Ked’ som si pozrela, aké sme pouzivali gestd, spomenula
som si, ako som ho ucila toto konkrétne slovo. Zobrala som lepidlo, jeho racku, chytila
som s fiou lepidlo, povedala som lepit. Dala som mu na vyber noznice a lepidlo a povedala
lepit’, musel ukéazat’ gesto lepidla alebo siahnut’ po lepidle a ked’ to nevedel, podala som mu
noznice. To je taka drina, slovo po slove, znak po znaku. Pri malej som nikdy ni¢ rie$it’

nemusela.
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Neurotypické diet’a sa samé uci imitovanim, berie si priklad, nasava informacie z
prostredia, v ktorom Zije. Rodi¢om vyslovene sta¢i existovat’. Paradoxne, prave taky
rodi¢ prvy odsudi matku, ktora po nociach vyraba komunika¢né karti¢ky a trpezlivo
opakuje kazda slabiku. Jej neurodivergentné diet'a zaostiava, takZe sa mu malo
venuje.

Mna toto nicilo. Filip bol moje prvé dieta a ja som to nevedela s ni¢im porovnat’. Kvoli
reCiam okolia som zacinala mat’ pocit, Ze to ja robim nieco zI¢€, Ze je to moja vina. Vraveli:

asi si ticha, malo s nim komunikujes.

Mne raz odporudili, aby som sa so synom rozpravala, potom vraj za¢ne hovorit’.
Pod’akovala som sa za skvely tip, to by mi samej nikdy nenapadlo.

Neviem, ¢i si to ti l'udia neuvedomuji. Mne napriklad vraveli: citaj s nim knihy, lenze to
bola v naSom pripade totdlna blbost’, lebo Filip knihy neznaSal. Mal z nich frustraciu.
Alebo radili: musis vsetko komentovat, vysvetlovat, stale rozpravat' a ty az rozmyslas, ¢o

si o tebe myslia, ked’ ti davaja odporacania, ktoré su pre kazdu matku samozrejmost’.

Casto ide o vytitky prezlefené za rady. Matka by pritom potrebovala skor stcit a
pochopenie. St'aZenu situiciu ma nielen doma, ale aj v spoloc¢nosti. A to ju este
nezomlela byrokratickd masSinéria. Ako to bolo u teba?

Ja som z toho ostala v Soku. Filip mal tri roky a mne skoncila materska, resp. rodi¢ovska
dovolenka. Co dalej? Do 8kdlky nemohol nastipit, musela som s nim ostat doma.
Diagnézu nemal uzavreti, zatial mal v papieroch naruseny komunika¢ny syndrom,
Specificky naruSeny vyvin re€i a suspektivna pervazivna vyvinova porucha, teda
podozrenie na autizmus. Ty s tym chodi$ po uradoch a doslova sa musis doprosovat’, aby ti
dali posudok taky, Ze mas narok s nim ostat’ doma. Ako keby som mala na vyber desat’
inych moznosti. Ja som samozrejme doma ostavat’ nechcela, snivala som, Ze vypadnem z
domaceho kolobehu, ale ocitla som sa v situacii, ze som s nim doma ostat’ musela. Stokrat
radSej by kazda taka matka bola v praci s vedomim, ze jej dietat'u sa dostdva odbornej
pomoci. Ked’ mi to konecne laskavo schvalili, ze s nim moZem, najprv na rok, zostat’
doma, dostavala som 213 eur mesacne, bolo to pred siedmimi rokmi. To je prispevok
uréeny na zivobytie. Zober si, kol'’ko ta navySe stoja terapie, logopédia, benzin na cestu,

ucebné pomdcky. Klobuk dole pred kazdou Zenou, ktora je v takej situacii sama, bez muza.
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Je ich vePa a si to neviditePné hrdinky. Castym problémom je, ked’ ony samé
ochoreju a musia sa lie¢it’ alebo byt hospitalizované. O ich diet'a so Specialnymi
potrebami sa nema kto postarat’.

To bol obrovsky problém aj pre miia. Filip mal najhorsie obdobie vo veku dvoch az troch
rokov a ja som ho nemohla nikdy nikde nechat. Maval Casto hysterické zachvaty a
cokol'vek mohlo byt ich spustacom. Vsade, kam sme chodili na terapie, mi prizvukovali,
7e je dolezité, aby Filip nevybuchol, zdchvatu bolo treba predchadzat’. Ked” sme boli vonku
a doslo k zachvatu, bezne trval aspon 20 minat a tam ti nepomdze nic. Niekto povie, ze
pomoze silné objatie alebo skriknut, dohovorit. Nie. Nam nepomohlo ni¢. Vo faze
odovzdania som ho len zobrala a odniesla na mékky povrch, najcastejSie travnik, aby si
neublizil, sadla som si na najblizSiu lavicku a cakala. Pamitdm sa, ze babicky otvérali
oknd, l'udia vychadzali von, vraveli: paneboze, co sa tu deje, co je to za matku, Ze to necha
tak, len si sedi, ale ja uZ som nemala silu sa ani len tvarit’, Ze mu idem nejako pomdct’, lebo
sa mu nedalo, mal to skratka takto. Po dvadsiatich mintitach som pocula, ze odoznelo to
najhors$ie a to bola faza, ked’ som k nemu mohla pristupit’ a zacat’ ho uteSovat’, to trvalo
d’alSich desat’” minut a potom sme i§li domov. Kde das také dieta? S kym ho nechas?
Neviem si predstavit, nechat’ ho s nejakou cudzou pani, ak by jej to urobil, bolo by to

trapenie pre fiu aj pre neho.

Nemohla si sa nikam pohnut’, bola si v pasci. Dostala t’a tato situacia do spolocenskej
izolacie?
Ja som pri Filipovi nastipila na cestu totalnej socidlnej izolacie. St matky, ktoré sa vedia

cez diagnozu preniest’, neobsedia doma, ale ja nie som ten typ.

Zrejme to zavisi od zavaZnosti prejavov. Je rozdiel mat’ diet’a, ktoré len nerozprava a
diet’a, ktoré nerozprava a ma z toho navyse afektivne zachvaty.

Asi, ja som vSak dosla do $tadia, ked’ som si povedala, ze mne sa to uz jednoducho
neoplati. Uvediem priklad. Ty ho oblecies, nachystds, doma ho polhodinu psychicky
pripravujes, ze niekam idete, aby bol s tym okej, a niekde pridete a hned’ mozete ist
domov. Filip len uvidel miesto z auta a odmietol vystupit’. Spustil zachvat, pockas dvadsat’
minut, ale nepomdze ni¢, on z auta nevystupi. Alebo sa tesis, Ze ho vezmes na pekné
miesto, dohodne$ sa s niekym, ze sa stretnete a napokon tam nechce ist’ alebo zostat.
Navyse, Filip bol na mila vel'mi nafixovany a nezniesol, ked’ som sa rozpravala s niekym

inym.
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VSetko to negativne vplyvalo na tvoje manZelstvo. Nakoniec si sa rozhodla pre
radikalny krok.

Citila som, ze musim odist’, lebo som bola vel'mi nestastna. A nebolo to kvdli Filipovi,
hoci, samozrejme, som diagndézu znéasala tazko, ale mne prekazal manZelov pristup a
spravanie, skratka vsetko to, ¢o ma ¢akalo doma. Uvedomila som si, Ze sa zo mia stal iny

¢lovek.

V akom zmysle?

Predtym som sa mala rada, potom som samu seba nendvidela. Vnimala som to tak, Ze som
zlyhala ako matka, lebo Filip sa nepostiva a st s nim problémy, a tiez, Ze som zlyhala ako
manzelka, pretoZze sme sa skoro stale hadali. Je fakt, Ze som odsunula manzela na druhu
kol'aj a venovala sa len Filipovi a vy¢itala som mu, Ze to nechape, Ze nemam jeho podporu,
a namiesto toho ma obvinuje. Tiez som zlyhala v praci, ked’ze som tam nemohla nastipit’ a
ani som nevedela, ¢i eSte niekedy budem moct’ nastipit’ a jednoducho som nadobudla
pocit, ze vo vSetkych oblastiach zivota, kde som sa citila dobre a kde som mohla nieco

dosiahnut, som zlyhala. NeznéaSala som sa. Mala som pocit, Ze som troska.

Ponikla ti namiesto manzela pomoc jeho rodina?

Nam do toho svokrovci nezasahovali. Ziju d’alej a nechodievali k nam na navstevy, iba
vynimocne, preto nemam z nich ani pocit podpory, ale ani pocit ubliZenia. Svokor celkovo
nie je spokojny Clovek, jemu vSetko vadi, ale nezvykol do mia a do Filipa rypat, hoci
priznavam, Ze mozno som si to radSej nevSimla a nepripustila. Svokra je ucitel’ka a skusala
mi davat rady, ale ked” k nam prisla, videla, ze sa aj mozes snazit’, kol’ko chces, u Filipa to

nema vel’ka odozvu.

Manzelstvo zaniklo rozvodom, ostalo nie¢o nevypovedané?

Nechcem povedat’, Zze m6j manzel zlyhal na celej Ciare a ja som to tam drzala, to nie. Skor
by som chcela povedat, Ze chdpem aj ja jeho. SnaZim sa na to pozriet’ z jeho pohl'adu. Som
chlap, mam prvé diet’a a je to chlapec. Som hrdy a chcem ho zobrat’ nieckam von, napriklad
na firemnu akciu pre rodiny. Pridu tam kolegovia, ktori maju deti zhruba v rovnakom veku.
Vsetci sa tam z deti teSia, je to milé, zlaté. Ja tam vezmem syna a on ani nevystipi z auta,

dostane zachvat a vSetci sa na neho pozeraju.
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Ako zareagoval?
Aj ho to zahanbilo, aj rozculilo, vratili sme sa rychlo domov a jeho reakcia bola, Ze uz s

Filipom nikdy nikam nepdjde, nebude sa za neho hanbit’.

To ta muselo zaboliet’.

Na jednej strane ano, zabolelo, ale na druhej strane ho aj chapem, lebo ja som sa tiez iplne
prestala stretavat s 'ud’'mi. Mala som kolegynu, ktora mala v rovnakom case diet'a a my
sme si planovali, ako sa budeme pocas materskej stretavat. Po prvom stretnuti som
pochopila, ze to skratka nepojde. Ale to som ja, takto to prezivam ja, odstrihla som sa a
zacala sustredit’ na dieta. Manzel to ale prezival Uplne inak, potlacal to v sebe, potom
povedal nie¢o, ¢o mozno ani tak nemyslel, ale nemal to na koho hodit’. Muz &o vidi? Zenu,
ktora je s dietatom celé dni doma, v nej vidi vinnika, ktory za to vSetko moze a tam sa to

celé zacina racat’.

Pamiitas si moment, ked’ sa to v tebe definitivne zlomilo?

To, ako sa ku koncu so mnou rozpraval. Nepovedala by som, Ze nieckomu niekedy dovolim,
aby sa ku mne takto spraval. Ked’ sa uz ku mne niekto sprava takto, nemam viac chut’ ani
silu ist’ d’alej, kdesi v hibke viem, Ze to musim stopnat’. Od istého momentu som vedela, Ze
sa uz idem upriamit’ len na Filipa, aj som to doma povedala, Ze akonahle budem mat’ kam
odist’, odidem, ale nemala som kam. Nemohla som s Filipom odist’ na vychod k mojim

rodicom, lebo terapie sme mali v Bratislave a logopédiu v Skalici.

Preco az tam?

Ked’ som obvolavala bratislavskych logopédov, zistila som, ze s detmi s podozrenim na
autizmus a detmi s potvrdenym autizmom nechcu vel'mi pracovat’. Takéto deti totiZ zo
zaCiatku nespolupracuju, treba si k nim najst’ cestu. Zo zaciatku som si nevedela
predstavit, ¢o na logopédii bude Filip robit, ved’ nerozpraval, on si nevedel len tak sadnat’

a pracovat’.

Pri detoch so Specidlnymi potrebami je délezité, aby bol logopéd viac Specidlnym
pedagégom, aby diet’a vedel zaujat’ hrou a priblizit’ sa k nemu, lebo ak nerozprava,
darmo bude chciet’, aby zopakovalo slovo.

Presne a prave tam mi ukézali, Ze Filip preskocil fazy hry a on nimi musi prejst, napr.

rolovou hrou. Ja ako mama som sa s nim doma musela hrat’ tak, aby sme presli vSetky fazy
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hry. Bolo som prekvapena, ¢o vSetko je za tym, aka je to celé veda a v Skalici ndm uZasne
pomahali. Vzdy mi vytvorili terapeuticky plan, rozpisali ho do bodov a tych som sa doma
drzala, kone¢ne som mala pocit, Ze niekto vie, o robi. Ked’ si pozriem videa z naSich
zacCiatkov, je mi do placu. Filip v nich zorad’'uje autd, ja mu jedno vezmem, chce ho spit,
ale ja ¢akdm, kym sa na mna aspon pozrie a pritom stokrat opakujem auto, auto, auto brm,
brm, auto. Ved’ to je na slucku. A toto som robila tyzdne, kym pochopil, Ze si odomna
moZe auticko zobrat, a tak sme postupili do d’alSieho levelu. Takto pochopil, Ze moze

niekoho zapojit’ do hry.

Predpokladam, Ze Filip o diagnéze vie. Uvedomuje si svoju inakost’?

Ano. Videa z toho obdobia nechce pozerat’, nepaci sa mu to. Bolo dobré rozhodnutie, Ze
sme ho dali na Karpatsku do pripravného roc¢nika, bolo ich v triede desat’ a mali fantasticku
pani ucitel’ku Mariu Zakovu, na ktori dodnes s laskou spominame, lebo bola ako ich druha
mama. Trpezliva, laskava, nekriala po nich, ale vedela urobit’ poriadok a makala s nimi a
to je to, ¢o Filip potreboval. Ja som bola v Soku, ked’ nastapil do pripravky a my sme sa

kazdy den ucili basnicky, pisali diktaty, to bolo nieco, o som necakala.

Kedy Filip zacal rozpravat’?

Ako Stvorroény mal slovni zasobu desat’ slov. A to niektoré z nich boli protoslova,
skomoleniny. Ked’ to porovnam s jeho sestrou, t4& ma teraz vo veku Styroch rokov zasobu,
ktort by som na pocet slov ani nedokéazala zritat. PouZziva suvetia, buduci, minuly,
pritomny cas, predlozky, zvratné zdmena, bez problémov sklofiuje. Syn mal eSte v Siestich
rokoch vety typu podmet-prisudok v neurcitku, napr.: Filip spinkat, dokonca Filip smiat.
No bolo to strasné. V Skalici sme si vzdy stanovili jeden ciel’, dali mi podporné materialy,
karti¢ky, uZasne mi v tom pomahali, lebo viem, Ze si to rodi¢ia dnes vyrabaji doma sami.
Rychlo som prisla na to, Ze Filip je preSibany, vel’a veci sa naucil naspamét’ bez toho, aby
ich pochopil, takze som tie karticky neskor musela obmienat’, musela som aj ja vyrabat a
vystrihovat’ vlastné pomocky, byt kreativna, lebo u neho som si nemohla byt ist4, ¢i to
naozaj pochopil alebo len naucil naspamét. Tym, Ze potrebuje vizudlnu podporu pri uceni,

si obrazky zapamatal a priradil ich k sebe.

Z.da sa, Ze tvojou vyhodou je, Ze si ucitel’ka a Filipovym §tastim, Ze si jeho mama.
Rada by som tomu verila, Ze je to tak. A 4no, to Ze som ucitel’ka mi v celom procese vel'mi

pomohlo. Filip si to, Ze je iny, uvedomil aj v triede, bolo ich desat’ a kazdy mal nejaky
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problém, nieco svoje. Pripravny ro¢nik spocival v tom, Ze sa prvacke ucivo rozdelilo do
dvoch rokov na pripravny a prvy. To bolo pre Filipa vyborné, mal cas si u¢ivo zafixovat’ a
navySe mali v rozvrhu logopedickl intervenciu. Filip tam chodil do pripravného, prvého a
druhého roc¢nika. V lete po druhom ro¢niku nam oznamili, ze ich triedu rusia a deti
rozhodia do ostatnych tried. Do tretieho ro¢nika nastipil do novej triedy, kde je ich 27 a
maji novu pani ucitel’ku, ktora si vedie svojich prvakov a teraz k nim pripojili tychto, ako

to ja volam, votrelcov. Bol to pre nés Sok.

Ako to Filip zvlada?

September bol zly. Bolo to celé vel'mi neprijemné. Filip sa musel zaradit’ medzi bezné deti.
Doma vela plakal, v tomto je po mne, v Skole vSetko pretrpi a doma si vyleje srdce. Musel
si zvyknut’. Aj na pani ucitel’ku, Ze mé iné metddy, iné veci vyzaduje a inak sa sprava, aj na

taky pocet spoluziakov, totizto mu prekaza hluk, ked’ pracuje, je na to vel'mi citlivy.

Nastupil tam v septembri, ked’ dosiahol Sest’ rokov?

Sedem. Bola som s nim predtym na testoch Skolskej zrelosti, kde mi povedali, Ze by uz
mohol nastlpit’ do Skoly, ale st tam isté veci, kvoli ktorym by nebolo zl¢ to o rok odlozit’,
ak nevadi, Ze diet’a strati rok. To som vObec nepochopila, ako to mysleli, ako méze clovek
stratit’ rok? Dodnes nerozumiem tomu, ak niekto tla¢i diet’a ¢im skor do Skoly, aby neprislo
o rok zivota, ved’ je to nezmysel. VSetko si to vychodi, ako m4, akurat vyjde o rok neskor
zo Skoly. Mna napriklad lizla deviata trieda a necitim teraz, Ze som stratila rok Zivota alebo

ze by mi nejako pomohlo, ak by som skonc¢ila Skolu skor.

V zaciatkoch diagnozy, ked’ to rodi¢a melie z kaZdej strany, ako si riesila
psychohygienu?

Povedala som si, ze potrebujem kazdy den urobit’ nieo len pre seba. Chcela som sa vratit’
k Citaniu, ale pristihla som sa, Ze zase len ¢itam o tom, ako rozvijat’ dieta logopedicky a o
diagnoze, nebol to oddych. Vel'mi mi vSak pomohlo, ked’ som zacala cvicit’. Bolo to tazkeé,
vecer sa prinutit’ rozlozit’ karimatku, ale nasledne som dokazala vypnuat hlavu a tiez som to
potrebovala, lebo uz som sa prestavala sama sebe pacit. Vel'a veci som zajedala a seba
odsunula na posledné miesto. TieZ mi pomahalo pustit’ si film. Snazila som sa kazdy vecer
vyc¢lenit’ hodinu, pocas ktorej najdem samu seba. Kym som sa tam v oblasti psychohygieny
dopracovala, presla som niekol’kymi fdzami. Na uplnom zaciatku to bola faza popierania,

vravela som si, Filip je okej. Zosypalo sa to, ked’ nevysla $kdlka, zac¢ali sme chodit’ po
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odbornikoch, vSetci v fiom videli autistu a straidelné na tom je, Ze nikto ti nevie dat
prognézu, ¢o ta cakd. Ked ma dieta narusent komunikaciu, pocituje frustraciu, ze
nedokaze komunikovat, uzatvdra sa do svojho sveta a ma v nom stereotypy podobné

autizmu. Je tazké vtedy rozlisit’, €o je jedno a o druhé.

Mozno v ranom veku aZ tak nezaleZi na tom, aku nalepku, ale aki pomoc dieta
dostane. Realita ukazuje, Ze rodiny su vyCerpané, rozpadaju sa, rodifia vyhoreni,
trpia, systém je nefunkény, ako v iom maju deti napredovat’?

Ja, akondhle som pochopila, Ze nejdem do roboty a Filip nejde do $kdlky, zrutila som sa.
Bolo to moje revacie obdobie. Vzdy vecer, ked” som dala Filipa spat, I'ahla som si a
zaspala plactic, ponorend do sebalutosti. Chvilu som mala tazké, depresivne stavy a
myslienky a to ma prefackalo. Uvedomila som si, Ze to nie som ja, nikdy som nemala
velké problémy a ak aj ano, vzdy som sa s tym vedela vysporiadat. A zrazu neZijem,
prezivam v biede, moje dni st pla¢, neviem, aky je den, ked’ sa zobudim, kazdé rano si

povzdychnem, zase ma to ¢aka, len drina, beznadej, minimalne pokroky, nevladzem.

Co lekarsky pristup, aké mas skiisenosti?

Boli sme na vySetreni u neurologicky, Filip nemal ani tri roky a chytil tam brutalny
nervovy amok, ako vtedy maval v cudzom prostredi pri cudzich 'udoch a navyse, ona
nemala najlepSiu energiu. Lekarka mi odporucila dat’ Filipa liecit’ na psychiatriu, ze by mal
brat’” sedativa. Ked” som jej oponovala, povedala, Ze ak ju neposlichnem, skon¢im na

psychiatrii ja.

Odkial’ si ¢erpala silu, ¢o ta najviac hnalo vpred?

Mne stacilo, ked” mi doktorka JanoSikova povedala, ze to podl'a nej asi nebude autizmus,
ale zaroven sa opytala, ¢i som pripravend, Ze to bude doma tazk4 drina a nepdjdem tak
skoro do prace. Povedala som si, Ze ddm do toho vsetko a ked’ uz mame byt doma, tak
budeme makat’. NavySe som vel'mi chcela vypadnut’ z bytu, kde sme byvali s exmanzelom,
bolo to tazivé prostredie, ale vedela som, Ze odist’ s Filipom budem mdct’ az vtedy, ked’
bude schopny ostat’ v nejakej skdlke, ja sa zamestnat’ a zarabat,, aby sme si mohli dovolit’
podnajom a vyriesit' tuto neprijemnd rodinnu situaciu. To ma motivovalo, burcovala som
sa: kaslem na vSetko, uz musim prestat’ revat, musim sa prebrat’ a zacat svoj zivot riesit.
Stanovila som si tri kroky, Filipa pripravit a dostat’ do $§kolky, mne n4jst’ robotu a zacat’

zarabat’, prenajat’ byt a odst'ahovat’ nas. Zacala som s prvym krokom a bola som vel'mi
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odhodlané. Este ked” sme byvali s jeho otcom, dostal sa do klasickej Statnej skolky v
Lamaci na pol dia. Mal vtedy Styri roky a dodnes neviem, netusim, ¢o sa tam dialo,

nedostdvala som spétnt vdzbu ani od uciteliek ani od Filipa, ked’Ze nerozpraval.

To je jedna z najvicsich obav rodi¢ov neverbalnych deti, nedozvedia sa od nich, ¢o sa
cez dei stalo, ¢i mali dobry derti alebo ¢i im niekto neublizil.

No ten prvy mesiac bol pre miia hrozny, priserny stres. Cakala som doma na teleféne, z
predchadzajtcej skolky zvyknuta na telefonaty, ved stale volali, Ze placCe, ze sa pocikal a z
tejto novej Skolky zrazu nikto nevolal. Bola som z toho nesvoja, bezala som tam a oni mi
ho len dali, Ze dobre, dovidenia. A ja som sa vel'mi nevypytovala, povedala som si, radsej
nevediet, lebo som si uvedomila, ako mi ve'mi pomaha to, ze som mala prvykrat po

Styroch rokoch tri hodiny denne ¢as len pre seba. Bol to zrazu uplne novy pocit.

Co s vol’nym dopoludnim?

No ja som mala plny zoznam veci, ¢o chcem robit’. Napustit’ si vanu bez vycitiek? Krasny
pocit. Uverila som tomu, Ze sa tam Filip ma dobre, lebo si myslim, Ze ako matka by som si
na jeho spravani vS§imla nejaka zmenu, ak by to tak nebolo. Potrebovala som tomu uverit’.
Ale viem, Ze to tam nemal idealne. Ked som tam s nim raz rdno prisla, vedla sa
prezliekalo dievCatko a svojmu otcovi posmeSne povedalo: aha to je ten, co som ti
hovorila, Ze nevie rozpravat. A vies, o ma stra$ne zabolelo? Ze ten otec bol ticho. Ona je
malé dieta a len okomentovala situdciu. Ale on je rodi¢, mohol ju usmernit, povedat
napriklad, ze kazdy sme iny, ved chlapcek sa to nauci. Vtedy som si uvedomila, ze Filip
tam zrejme masakersky trpi, ale na druhej strane je s rovesnikmi a inStrukcie mu dava ina
osoba, nez mama, Ze mu to pomdze, potrebovali sme to obaja, potrebovala som to pre neho

aj pre seba.

Vratim sa eSte k tomu, ¢o si spominala. Zo $kolky ti volali, Ze sa pocikal?

Ano, ja som kazdy deii ¢akala na telefone a okamzite som tam vybehla a zobrala ho
domov. On plakal, lebo sa pocikaval z amoku. Stalo sa to parkrat a potom som si povedala,
stacilo, koniec. Budeme sa ucit’ doma. A mozno si teraz fandim, ale som presvedcena, zZe
by s nim v ziadnom zariadeni neodviedli taku robotu, ako som s nim odviedla ja. Ty ako
mama ho najlepSie poznas, vies, kedy spolupracuje, kedy mé zly deii, kedy ho odmenit’,
kedy zabrat' viac. Dodnes sa mi to oplaca, Ze Filip vie so mnou pracovat. Boli sme

neddvno na rediagnostike, pretoze prestupoval do klasickej triedy a potreboval nejaké
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papiere a tam mi povedali, ze napriek tomu, Ze ma vyvinovu dysfaziu, urobil vel’ky pokrok
a ze je neobvyklé¢ vidiet’, ze je dieta zvyknuté pracovat’ doma s mamou. Vac¢sina deti to ma
naopak, potrebuju autoritu zvonku. Mala som S$t’astie aj preto, lebo Filip nakoniec nemal
autizmus. Pri autizme sa nevie§ doma takto posuvat, je tam viac veci, pri ktorych
potrebujes odbornii pomoc. Co vidiet' doteraz je, Ze ma nezreld nervovi sustavu. Ked’
dajme tomu uz dlho sedi, postavi sa, obieha kolecka okolo izby a nieco si pri tom rozprava.

Ma v sebe velky nepokoj.

Ako k terapiam pristupil Filipov otec?

Filipov tatko prispieval ako Sofér, nebol vel'mi za logopédiu, neveril, Ze mu tam pomoézu,
ved’ nerozprava, ale odviezol nds. Ja som ostavala s Filipom na terapiach a on iSiel na
nakup alebo na kavu. Napisala som mu vzdy par viet, Co preberame, a upozoriiovala ho,
ako na Filipa treba hovorit, lebo on priSiel a povedal: ak si teraz obujes topanky, pojdeme
do obchodu a kupim ti auticko. A Filip zachytil len posledné slovo: auticko, auticko. S
dietatom s poruchou re¢i musi§ hovorit’ s prepacenim ako so psom: sadni si, obuj si
topanky, pod’ do obchodu. Ked ako rodi¢ chce§ zmenit' komunikéaciu, najprv musis zmenit’

myslenie.

Ty si zmenila nielen myslenie, ale aj svoju budicnost. Odisla si od manzela s
dietatom, ktoré ma diagnoézu, bez pomoci rodiny, do podniajmu. Vela Zien je
uviznenych v toxickych vztahoch, si neStastné, poniZované, ale maju strach
vykrodit’ do neistoty. Odkial’ si vzala odvahu ty?

Neviem, ¢1 to bola odvaha, skor som uz nemala na vyber. Nedalo sa viac. V byvalom
manzelstve som ku koncu pravidelne pocuvala: kam by si 5la, ¢o si o sebe myslis, kto by ta
chcel a este s takym deckom. LenZe ja som neodiSla preto, aby som si nasla nového
partnera, ved’ vSetok ¢as som venovala synovi. V zivote som mala Stastie a zakazdym, ked’
som sa hecla, ze sa nieckam posuniem, doslo na zazrak. Tak mi priSiel do cesty Marek.
Nakoniec som sa vzdy dostala nieckam, kam som sa dostat’ mala a vzdy sa vSetky problémy
akosi vyriesili. Ked sme sa dali s Marekom dokopy, vobec som necakala, Ze my budeme
mat’ vazny vztah, Ze budeme manzelia, ze budeme mat rodinu. Vzdy som chcela dve deti,

starSieho chlapca a mladsie dievca, ktoré sa bude po mne volat’ Lenka. Moja Lenocka.

Mala si obavy z druhého tehotenstva, ¢i sa nezopakuje scenar?
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Po Filipovi som to mala v sebe uzavreté, myslela som si, ze uzZ nema zmysel mat’ d’alSie
deti. Bala som sa, ¢o ak je Sanca, ze aj druhykrat sa vyskytne diagndéza. A tiez som sa
obavala, ako to prijme Filip, najprv to, ze sa s niekym stretavam a potom to, ze bude mat’
surodenca. Ved’ dovtedy bol zvyknuty na moju bezvyhradnli pozornost. Lenze zivot to
zariadil akosi sam, Filip nastupil do Skoly, ja do roboty a dala som Sancu ndm, mne a

Marekovi, ktorému uz tahalo na Styridsiatku a chcel dieta.

Opustila si nepokoj a nasla pokoj. Co vietko ti tito zmena priniesla do Zivota?
Splnila sa mi Lenocka a tym, Ze Marek mal od zac¢iatku vel'mi pekny vzt'ah s Filipom, som
zrazu videla, ze sa to d4, ze aj chlap sa vie priblizit’ k dietat'u so Specidlnymi potrebami.

Marek zazil aj to, ked’ Filip nerozpraval a odstrkoval ho odo ma.

Chranil mamu? Checel ta len pre seba?

Ano a prave preto mi imponovalo, Ze si Marek aj tak vel'mi pekne nasiel k Filipovi cestu,
lebo jeho tatko to nedokézal, ten uz na zacCiatku nastupil ta cestu, ze on s nami nebude, ze
sa nebude zapgjat, Co sa potom zmenilo, lebo ked’ som odisla a boli sme v rozvodovom
konani, chcel striedavl starostlivost’ a ja som nemala silu to sabotovat’, takZze sme nastlpili

na striedavku.

Deti so Specialnymi potrebami nezvladaju striedavu starostlivost’ Pahko. Musia si
zvyknut’ nielen na nové prostredie, ale aj na pritomnost’ rodi¢a, na ktorého nie su az
taki naviazani. Ako to bolo u vas?

Pre mia to bolo tazké obdobie. Zacinali sme dva dni u tatka, tri dni u mamy a postupne
presli na tyzden tam a tyzden tu. Poviem ti pravdu, ¢akala som, Ze to Filipovho otca rychlo

prejde, ale nepreslo.

Po tom, ¢o si to najhorsie s Filipom zvladla sama a vypiplala ho, sa vratil do jeho
Zivota otec?

Ano, Filip uz bol schopny fungovat. Znasala som to vtedy velmi tazko, lebo ho tatko
braval na motokary, do kina, kade tade. A Filipko sa tesil, konecne spoznaval tatka, a ked’
ho priviezol, videla som, Ze by najradsej ostal este s nim a vel'mi ma to mrzelo, ostala som
z toho hotova. Ked’ bol s tatkom, bol doma, v znamom prostredi, naSom starom byte, a ked’
bol so mnou, boli sme v mali¢kej garsonke. S odstupom ¢asu vnimam, Ze toto celé Filipovi

prospelo, nikdy by som ho nechcela odstrihntt’ od otca, aby mi to v dospelosti vycital, je to
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chlapec, vztah s otcom formuje jeho sebavedomie a navyse nie som zdstancom toho, aby
sa partnerské veci riesili cez deti. Zaroven som presvedcend, ze keby sme ostali manzelmi,
Filip by nikdy nebol tam, kde je dnes. Vela I'udi zostava v manzelstve kvoli dietatu,u mna
to bolo naopak, ja som odiSla z manzelstva kvoli dietatu. Filip tam chytal vel'mi zlé
rodi¢ovské vzory. Bala som sa, aby si nemyslel, ze to, ¢o tam vidi, je funk¢nd rodina a Ze
ulohou otca je, Ze nie je doma a ak je, tak kri¢i na mamu. Uz vtedy mal tendenciu niektoré

veci od tatka opakovat’.

Pochadzas z hlboko veriacej katolickej rodiny z malého mesta. Prepokladam, Ze si sa
v otazke rozvodu doma nestretla s pochopenim.

Aj pre miia samu bolo vel'mi tazké podat’ ziadost o rozvod. Je to vazny krok nielen pre
veriacich. Citila som neskuto¢nt potrebu oslobodit’ sa a neverila som, Ze dobry Boh by bol
Stastny z toho, ako Zijem a ako mam chut’ zomriet’, lebo uz nevladzem viac zit. Ak je
milosrdny a videl, ¢o sa u nds doma dialo, pochopi ma. Boh urcite nechce, aby sme sa
rozvadzali, ale neverim, Ze chce, aby sme zili v takych manzelstvach. Odist’ bola pre mna
posledna moznost’ a stala sa jedinou cestou, ako sa z toho dostat. Moji rodi¢ia na mna
uréite nie su pySni. Som si istd, Ze s tym, Ze som rozvedena a opdt vydatd, sa nikde
nechvalia. Avsak akosi to prijali, neboli slepi, videli, ze sa v manzelstve vel'mi trapim a
sami so zatom nemali dobré vzt'ahy. Spéjaji sa im s nim vel'mi Skaredé a smutné situdcie,

napriklad ked’ exmanzel vyhodil moju mamu pred Filipovymi krstinami z nasho bytu.

Ako po tejto skusenosti prijali Mareka, druhého zat’a?

Ked som prisla domov a oznamila, Zze som znovu tehotnd, mala si vidiet, ako po mne
mama kricala, nalozila mi ako malému decku, ¢i som normalna, ¢i mi nestacilo. Ale ja ju
chapem, zl'akla sa, do ¢oho zase idem. Povedala by som, Ze 90 percent z toho, ¢o som si s
Filipom zazila, ani nevedia, vSetko to sledovali z dialky, nechcela som ich zatazovat. No
chodievala som s nim sem-tam na navstevu a za tyzden sa nevyhne$ tomu, niektoré veci
videli. Spominam si, ako sa Filip v noci zobudil, mal silno zat'até pésticky, otvorené oci a
vrieskal tak strasidelne, ako keby si ho drala z koze. Trvalo to vel'mi dlho, nevedel sa z
toho prebrat. Bolo to v obdobi, ked’ sa mu to v noci stdvalo ¢asto a nepomahalo ni¢, ani
zasvietit, zobudit. Tak som ho vzdy len chytila a kyvala v objati. Myslim, ze tento no¢ny
zéazitok bol moment, ked moja mama konecne pochopila, Ze s Filipom nieco nie je v
poriadku. Dovtedy, zvlast’ zo strany mdjho tatka, sa vzdy téma zl'ahCovala: deti su take,

ved' kolko je takych deti, nic mu nie je.
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TvrdiS, Ze tvoji rodifia poznali desatinu reality. Kto vedel viac? Mala si butPavi
vibu?

Ani s rodiémi, ani s kamaratkami, nekomunikovala som o tom s nikym. Mala som obdobie,
ked’ som s nikym ni¢ nezdiel’ala. Uzatvorila som sa do seba. Aj pre okolie, v ktorom sme s
exmanzelom zili, to bol Sok, ked’ som s Filipom odisla. Nevedeli, aké sme mali problémy.

Museli vidiet, Ze som neSt’astnd, ale nepoznali detaily.

Dnes sme sa stretli, aby si mi prerozpravala svoj pribeh. Otvorene opisujes najt’azsie
chvile v Zivote, navySe s vedomim, Ze to bude publikované. Zda sa mi, akoby t’a ¢osi
vylie¢ilo. Co, vie§ pomenovat’ len ty.

Vylie€il ma novy partnersky vzt'ah a rodina, ktora sme vytvorili. Zrazu som pochopila, Ze
to nie ja som bola psychopat, ked’ som sa v prvom manzelstve citila neprijemne, Ze nebolo
normalne, ako sme po sebe s exmanzelom kricali a ako sa ku mne spraval. Viem, ze su také
typy zien, ktorym by to neprekdzalo, zeny, ktoré sa radi pohadaju, hodia taniermi a
uzmieria sa s muzom, ale ja nie. Mojou chybou je, Ze som si vel'mi zle vybrala prvého

manzela, ale nebudem sa kvoli tomu rozhodnutiu utpat’ v ziali, chcem zit’ d’ale;.

Ak by ste s exmanZelom nemali diet'a so Specialnymi potrebami, boli by ste stale
spolu?

Nad tym vel'akrat rozmyslam. Je mozné, ze ak by Filip nebol taky, aky je, zila by som tam
dodnes. Nebol by to ale Stastny vztah a tazko povedat, ¢i by som tak dokéazala zit

dlhodobo.

Diagnéza dietat’a nekompromisne nastavi zrkadlo vSetkym, rodine ako celku aj
jednotlivym &lenom. Co si zabadala vo svojom odraze?

Uprimne? Sprostucké, naivné dievéa. Bola som velmi zvlastny typ &loveka. Nikdy som nié
do hibky neriesila, Zila som bezstarostny Zivot, ktorym som sa nechavala unasat’. Skratka,
flegmatik. Nikdy som sa nezamyslala nad tym, ¢o mém rada, ¢o nemam rada, ¢o by si ku
mne l'udia mali dovolit’ a ¢o by si uz nemali dovolit. Len som si tak iSla Zivotom, aby
dobre bolo, aby som nevyvolavala konflikty, s kym mi bolo dobre, s tym som sa stretdvala
a ak nie, tak som to v sebe potlacala. Neviem to inak nazvat’, nez nezrela, takd som bola.
Nevedela som, kto som. U mna zrelost’ a madrost’ prisla s Filipom a s tym, zZe som sa za

neho musela zacat’ bit. Dovtedy som zila v presvedeni, Ze ked je €lovek dobry, aj ostatni
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su na neho dobri. No zrazu som sa ocitla v situaciach, ked sa do mna navazali I'udia na

ulici, ktorym som ni¢ neurobila.

Citila si niekedy, Ze si ako matka zlyhala?

Ked’ sa Filip narodil a mal problém so spankom, najprv nemohol dlho zaspat’ a potom sa
skoro budil, no¢ny spanok trval §tyri hodiny, bola som unavena, frustrovana. Nemala som
mlieko, citila som z kazdej strany tlak na dojCenie, skisala som Caje na podporu laktacie,
zaprazky, pribrala som a stale to iSlo po kvapkach. Stretla som sa s kolegynou, ktora za tri
minuty odsala dve deci a nemohla som verit’ vlastnym o¢iam. Raz volal svokor a pytal sa
muza, &i kojim, to ma stragne nahnevalo. Co je koho do toho? Preco si F'udia myslia, Ze je
to vhodna otazka? Nerobila som ni¢, len kazdi chvilu malého prikladala a ni¢ z toho
nebolo, len si dvakrat potiahol a rozplakal sa. Neznasam, ked’ niekto povie, Zze dojCit mdze
kazda Zena, vytvara to na Cerstvé matky obrovsky tlak. Ked’ sa im dojcit’ nedari, citia, Ze

zlyhali. Takze &no, od zac¢iatku som Casto mala pocit, ze ako matka zlyhdvam.

Ako synova porucha reci ovplyvnila tvoj Zivot?

Filip a jeho diagndza mi pomohli dozriet. Pred Filipom som zila v podstate bezstarostne,
len tak som plavala Zivotom. Nejak som sa do hibky nezamyslala nad tym, ¢o su vlastne
moje priority, nerobila som nejaké zdsadné rozhodnutia. Bola som vel'mi nekonfliktny
Clovek, Castokrat som si zahryzla do jazyka a prispdsobila sa, len aby som sa vyhla
neprijemnostiam. Pri Filipovi som zrazu denne zaZivala situacie, pri ktorych som musela
vychadzat” z mojej komfortnej zony. Zazivala som neprijemné komentare cudzich I'udi na
ulici. Musela som sa vzdat’ toho, ¢o som mala rada, prestala som pracovat’, nemala som ¢as
na seba, ani na moje zal'uby. Bolo to vel'mi t'azké obdobie, prijat’, ze Filip je iny a nabrat’
v sebe silu urobit’ s tym nie¢o. Paradoxne mi to vSak vel'mi pomohlo najst samu seba,
pochopit, na ¢om mi naozaj zéalezi anaucit’ sa bojovat za seba, za nas. NajviacSim
oslobodenim pre mia bolo naucit’ sa ignorovat’ I'udi okolo seba. Netrapit' sa tym, o o mne
kto hovori. Predtym som mala potrebu vsetkym okolo vysvetlovat' Filipovu diagnézu
a vyZadovat, aby na neho brali ohl'ad. Ked’ som sa naucila toto odburat, ul'ah¢ilo mi to
podstatne zivot aj v inych oblastiach. Naucila som sa prevziat’ zodpovednost’ za seba a za
moje dieta. Kompletne som zmenila zivotné priority, zmenilo sa moje vnimanie ¢asu, svet
sa spomalil aprestalo zalezat na veciach, ktoré som predtym povazovala za dolezité.
Zmena k horSiemu je asi skepticizmus, ktory sa umma vytvoril. Uvedomenie, Ze sa

nemo6zem spolahnit’ na nikoho, Ze mi nepomdze ani nas Stat, ani medicina, ale Ze musim
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sama hladat’ cestu a zvladnut' to. Tiez sa zo mna stal tak trochu asocial. Tym, Ze Filip
nebol schopny fungovat’ v kolektive a na verejnosti mal ¢asto amoky, dlho som bola
v socialnej izolacii, ¢o na mne zanechalo trochu stopy. Celkovo som vSak za toto obdobie
vel'mi vd’acné. Prinieslo mi vytriezvenie z naivity, az takej detinskosti, ktori som v sebe
mala a otvorilo mi novy pohl'ad na seba aj na Zivot. A utvrdilo ma v tom, Ze ak si nie¢o

vezmem do hlavy, méze ma aj cely svet presvied¢at’ o opaku, ja si to proste presadim.

Ked’ porovnas vychovu diet'at’a s NKS s vychovou diet'at’a bez Specialnych potrieb, v
¢om je najvacsi rozdiel?

St to dva uplne rozdielne svety. Teraz si to naplno uvedomujem pri mojej Stvorrocne;j
dcére a Casto si povzdychnem, aké je to nespravodlivé. Dcérka zacala rozpravat’ sama,
automaticky jej nabiehala artikulacia hlasok, ale aj spravne gramatické tvary, skloniovanie,
casovanie. Pri Filipovi to bola tvrda kazdodenna drina. Kto to nezazil, ten nepochopi. Prvé
slova nabiehali tak, Ze som ich musela denne minimalne 50-krat opakovat. Rozpraval
gramaticky nespravne, vobec nepouzival predloZky, zvratné zamena. Trojslovné vety zacal
pouzivat’ ako patrocny, a to boli vety typu: ja jest nie. Kazdy gramaticky jav sme museli
tyzdne trénovat’ pomocou obrazkovych karti¢iek a hier. VSetko, ¢o dcérke nabehlo bez
toho, aby som sa nad tym vObec zamyslela, bolo pri Filipovi potrebné trénovat
systematicky a dlhodobo. A nejde len o re¢. Filip bol placlivy, od narodenia mal problémy
so spankom a zaujimali ho uplne iné veci ako ostatné deti. Kym iné mamicky chodievali na
detské ihrisko, my sme travili hodiny na parkoviskach. Filip ignoroval zvieratka,
zoologicka zahrada bola pre neho absolitne nezaujimava. Vel'mi tazko sa s nim planoval
program, mal stavy, ze ked’ sme prisli do nového prostredia, odmietal vystapit z auta,
dostal zachvat placu a zlrivosti a po pol hodine sme to proste vzdali, lebo to nemalo
vyznam. Obl'uboval stereotyp, kazdy den ta istd prechadzka, tie isté zastavky na trase ako
kanal, kde si haddzal dvadsat’ mintit kamienky a aZ potom sme mohli ist’ d’alej. Ked sa raz
stalo, ze sa ku kandlu nevedel dostat, lebo na nom parkovalo auto, zase dostal zachvat.
Pritom o pol metra d’alej bol d’alsi, do ktorého mohol hédzat” kamienky. To bolo jedno,
proste nemal svoj kanal, tak sa zrutil. Ak to mam teda porovnat’, najvacsi rozdiel je v tom,
ze ak zdravé dieta vas potrebuje na 100%, pri dietatku so Specidlnymi potrebami budete
musiet’ ist’ na 250%. Psychicky aj fyzicky. Je to velka skuska trpezlivosti a odolnosti.
Tazko sa planuju aktivity, lebo neviete, ako na ne dieta zareaguje. NemdZete sa
socializovat’, stretdvat’ sa s inymi mamickami na detskych ihriskach. Idylick4 predstava

o materskej dovolenke sa rozplynie a prichddza frustracia. Ak sa bavime o vychove,
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rozdiel je vtom, Zze tazko sa vychovava dieta, ktoré ma problém s komunikaciou
a porozumenim. Nefunguji tu pozitivne motivacie typu: ak vydrzis u pani doktorky,
pojdeme potom kipit auticko. Filip takej dlhej vete nebol schopny porozumiet. Tazko sa
vysvetluje, ked vdm dieta nerozumie. VSetko je to otdzka trpezlivosti a tréningu. Pri
beznej vychove staci zistit, ¢o na vaSe diet’a funguje, ¢o ho pozitivne motivuje a viete ho

nendsilne a hravo posuvat’ a vychovavat’. Pri detoch s NKS je to kazdodenny boj.

AKa sluzba chyba rodicom deti s NKS?

Ak méam vybrat' iba jednu, tak jednoznaéne S$kdlky pre takéto deti. Vela deti s tazkou
formou NKS sa nevie adaptovat’ v beznej $kolke a rodi¢ia musia hl'adat’ alternativu. Zial’,
logopedické skolky alebo Skdlky pre deti s roznymi Specialnymi potrebami st u nas vel'mi
vzacne a maju plné kapacity. Rodi¢ sa potom dostava do neprijemnej situacie, ked’ jeho
diet’a nie je schopné fungovat’ v beznom zariadeni, ale zaroven ho nevie umiestnit’ inde.
Vedela by som si predstavit’ aj iné sluzby, ktoré¢ by mi vel'mi ul'ah¢ili zivot. Hlavne na
zaliatku, ked’ som zistila, Ze Filipko nie je ok a potrebuje pomoc, ale nevedela som presne,
kam sa mam obratit, ako postupovat, ¢o vsetko riesit. Tiez je urCite na mieste nieCo ako
psychologickd pomoc rodi¢om, lebo na nich sa zabuda. Pritom oni nest cela tu tarchu,
Castokrat sa obvinuju, st psychicky na dne, vyhoreni, frustrovani, unaveni. Ja som si presla
obdobim tazkej depresie, ked’ to na mna vSetko dolahlo a verim, Ze by mnoho rodicov

v takejto situacii uvitalo aj takito pomoc.

Ako by mohla spolo¢nost’ prispiet’ k lepSej inkluzii deti s NKS?

V prvom rade by sa malo zvysit’ povedomie o tom, ¢o vlastne NKS je. Ani ja som netuSila,
¢o presne znamena vyvinova dysfazia alebo narusena komunikacna schopnost’ (dalej len
NKS, pozn. red.). V spolo€nosti prevlada predstava, ze NKS znamen4 iba to, ze dieta ma
problémy s vyslovnostou a musi chodit’ k logopédovi. Je to vel'mi zjednoduSené videnie.
Nasa spoloc¢nost’ sa sice tvari vel'mi ustretovo a inkluzivne, integrujeme deti do tried, ale
nemame vytvoreny systém na to, aby sa takymto detom venovali tak, ako by to bolo
vhodné. Pri detoch s ADHD alebo poruchami ucenia si vela l'udi povie, ze je to len
obycajné zlyhanie rodiCov a zanedbanie vychovy. O tazSich diagnézach sa radSej ani
vel'mi nehovori, lebo ved’ kazdy ma dost’ svojich vlastnych problémov. Stacilo by prejavit
trochu zaujem a rozpravat’ sa o tom. Kym spolo¢nost’ nebude mat’ zaujem oboznamit’ sa

s tym, Co je vlastne NKS, nebude ani vediet’ ako tieto deti prijat’ medzi seba. To by mohol
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byt fajn prvy krok, vzdelavat’ spoloc¢nost’ aj v tejto oblasti, ukdzat’ im, Ze nieco také

existuje a vysvetlit’, co to obnasa.

Predstav si, e som mama diet’ata, ktorému prave diagnostikovali NKS. Co by si mi
poradila? Kde mam zacat’, ¢oho sa vyvarovat’ a na o vSetko sa pripravit’?

To je ve'mi dobra otdzka. Ked’ som toto riesila zhruba osem rokov dozadu, citila som sa
stratend. Mozno by som to eSte dokonca posunula d’alej: ¢o ak som matka, ktoré vidi a citi,
Ze jej diet’a nie je v poriadku, Ze je iné ako ostatné deti. Co ma robit, kde zacat’, na koho sa
obratit’? Musim povedat’, ze za tych par rokov, odkedy som to zacala sledovat,, sa situacia
zmenila a Ze je to podchytené lepsSie. Bude to asi aj tym, ze citeI'ne narasta pocet takychto
deti a rodiCov, ale tiez tym, Ze modernd doba nas posuva dopredu a na internete uz vieme
zdiel'at’ a vyhl'adat’ takmer vSetko. Moja prva rada by urcite bola: sadni, si, predychaj to
a upokoj sa, su aj ovela horsie diagnozy na svete, ako je NKS. Odporu¢am nastudovat’ si,
aku konkrétnu diagnézu ma tvoje dieta, v roku 2021 vysla vyborna kniha Vyvojova
dystazie od Markéty Dolezalovej a Michaely Chotéborovej. Je to taky stru¢ny sprievodca
pre rodi¢a, Co to vlastne znamend ana ktorych odbornikov sa ma obratit, ako ma
s dietatom pracovat’ arozvijat ho. Tiez by som poradila pridat’ sa na facebooku do
skupiny Deti s NKS a Rodi¢e déti s vyvojovou dysfazii. Je to komunita rodi¢ov, ktori
prezivaju podobnu situdciu a vedia z vlastnych skusenosti poradit, nasmerovat’ alebo aj
mentalne podporit. Urcite je dobry krok vyhladat vo svojom okoli zdruzenie alebo
centrum, kde moézes stretnit’ rodi€ov s rovnakym osudom. Je to fajn, ked’ sa mdzete spolu
porozpravat aty zisti§, Ze v tejto situacii nie si sama. Poradila by som ti ndjst’ kvalitnu
logopedicku ambulanciu, lebo najblizSich par rokov budete potrebovat’ takuto spolupracu.
My sme navstevovali aj Specidlnu pedagogicku, ked’ze jemna motorika stvisi s rozvojom
reci a treba ju trénovat’. Poradila by som ti nastavit’ si vSetky tieto terapie, zamerat’ sa na to,
7e teraz treba proste zabrat’ a sustredit’ sa na to, aby tvoje dieta dostalo potrebnti pomoc.
Pripravila by som ta na to, Ze to nebude l'ahké, ani rychle, ale Ze sa to da zvladnut.
A vyvarovat’ sa treba l'udi, ktori ta budl presviedCat, ze je to blbost’ a ze tvoje dieta je
v poriadku a rozrozprava sa samo. A ¢o bolo pre mna vel'mi podstatné: nastavit’ si spravne
o¢akavania a podla toho s dietatom pracovat. Pomaly, postupne, krok za krokom, tesit’ sa

z malickosti a verit’ v §tastny koniec.

AKké systémové zmeny by mali nastat’, aby sa detom s NKS Zilo na Slovensku lepSie?
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Tymto detom by pomohlo v€asné diagnostikovanie, podchytenie prostrednictvom terapii
a odbornej pomoci a zaradenie sa do kolektivu, v ktorom sa bude brat’ ohlad na ich
potreby. Cize idealny systém by fungoval tak, Ze pediater po rozhovore s rodiémi vidi, Ze
diet'atko nenapreduje, ako by malo a d4 im do ruky zoznam centier a ambulancii, na ktoré
sa maju obratit’. Tieto pracoviska by mali byt schopné prijat’ dieta co najskor, Cize nie
v dohl'adnej dobe niekolko tyzdnov alebo mesiacov, ako to tu funguje. Dietatko by mali

vySetrit, diagnostikovat’ a hned’ nabehnut’ v spolupraci s rodi¢mi na terapie.

Aké systémové zmeny by mali nastat’, aby sa rodi¢om deti s NKS Zilo na Slovensku
lepSie?

V prvom rade by malo fungovat’ nie€o ako ,zachytna stanica tychto deti. Centra, kde takéto
deti vySetria, diagnostikuju a rodicov nasmeruju, ¢o d’alej. Je ich zalostne malo a va¢Sinou
to vyzerd tak, ze rodi¢ zacina u pediatra, ktory ho odbije s tym, Ze ved’ niektoré deti
rozpravaju neskor, ze netreba robit’ paniku. Potom ma dieta Styri roky, ked’ rodi¢ zacne
vobec nieco riesit’ a zisti, Ze na vySetrenia sa ¢aka niekol'ko mesiacov. U mia osobne bolo
velmi neprijemné aj doprosovanie sa na tradoch, aby mi schvalili prediZent rodi¢ovsku
dovolenku. Pritom Filipa do Ziadneho zariadenia nechceli zobrat’, nebol zrely fungovat
v kolektive, nerozumel pokynom, nerozpraval, nevedel odkomunikovat’ svoje zdkladné
potreby. Na jednej strane ho nemate kam umiestnit’ a musite s nim ostat’ doma, na druhe;j
strane vam na urade povedia, ze vyvinova dysfazia nie je natol'’ko vazna diagndza, aby ste
museli ostat’ doma. Museli sme absolvovat’ vySetrenia u neuroldga, klinického psychologa,
klinického logopéda a aj tak mi nevedeli povedat, ¢i to postaci. Je to pre rodica, ktory je uz
aj tak v zlfalej situécii, dost’ zni¢ujuce. Mali by existovat’ Skolky pre deti s NKS, kde by
s detmi pracovali, hoci aj na par hodin denne. Viem, ze zopar ich funguje, ale je to vel'mi
malo vzhl'adom na narastajici pocet deti s NKS. Bolo by potrebné vytvorit’ vychovno-
vzdelavaci systém, v ktorom moZzu tieto deti fungovat. Tiez by vel'mi pomohli centrd
pomoci rodi¢om deti s NKS, kde by mohli vyuzit' nie¢o ako poradiiu, kde im poradia, ako
postupovat’, ako s detmi pracovat, na koho sa obratit’, psychologickii pomoc, podporné
skupinky pre rodicov, kde moédzu zdielat’ svoje sktsenosti, radit’ si apodporit’ sa
a fantastické by bolo, ak by zahfialo aj nie¢o ako detsky kutik s animatormi, kde si moze
rodi¢ dieta na chvil'u odlozit’ a vyuzit' spominané sluzby poradne alebo psycholédga. Ale to

je uz nehanebné fantazirovanie.
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AKku najhorsiu radu si ako mama diet’at’a s NKS dostala?
Najviac ma rozcitila rada jednej pani neurologicky, ktord chcela Filipovi nasadit’ silné

sedativa na tlmenie jeho zachvatov a poslat’ ho na psychiatriu.

AKku najlepSiu radu si ako mama diet’at’a s NKS dostala?

U mna nebol ani tak problém NKS ako to, ze vSade ma odbijali stym, ze Filip ma
autizmus. Ja ako matka som si sama nebola ist4, ked’Ze v istom obdobi vykazoval vel'mi
vel'a autistickych ¢ft. Preto mi vel'mi pomohli rady od pani doktorky Janosikovej, klinicke;j
psychologicky. Povedala mi, Ze zatial nemam s Filipom ist’ na diagnostiku do autistickych
centier, lebo je vysoko pravdepodobné, ze mu diagnostikuji autizmus a tejto nalepky sa
potom ide vel'mi tazko zbavit. Tiez mi dala nadej, Ze jeho problémy by mohli stvisiet’
skor s nezrelou CNS asreCou aze sa na tom da zapracovat’, ale bude to narocné. Po
mesiacoch zufalstva a zmétku, ktory som mala v hlave, bola ona prvy ¢lovek, ktory mi dal

nadej a nakopla ma. Aj touto cestou jej chcem pod’akovat’ za to, ¢o robi.

Aké majua Slovaci povedomie o diagnéze NKS?
Z mojich skusenosti biedne, az nulové. Ak sa s diagnézou NKS alebo VD osobne nestretli
u pribuzného alebo znameho vo svojom okoli, tak va¢Sinou ani netusia, ¢o to vobec je,

pripadne si myslia, Ze ide len o to, Ze diet'a m4 horSiu artikulaciu.

Uved’ odporucania pre starych rodicov, d’alSiu rodinu, priatePov a znamych, ¢oho sa
maju pocas stretnuti s diet’atom s NKS vyvarovat’.

Pri detoch s NKS nie je vhodny natlak, netreba na takéto deti tla¢it’ a davat’ im za vinu, Ze
nie su dost’ Sikovni na svoj vek. Nepomaha nutit’ ich, nasilu presadzovat nieco. Vel'mi
dolezita je pozitivha motivacia, negativna ich skor rozlozi eSte viac. Netreba ich pri
kazdom slove opravovat’ a upriamovat’ pozornost’ na to, ¢o nevedia. Tieto deti si vel'mi
dobre uvedomuji svoj hendikep. Absolutne nevhodné su poznamky ako: ftaky velky
chlapec a nevie sa pozdravit! On by sa chudédk aj chcel, ale nevie rozpravat. Do skupiny
nevhodnych pozndmok patri aj porovnavanie, napr.: pozri, ako vie chlapcek pekne
podakovat. A potom je tu skupina nevhodnych poznamok cielenych na rodica, o tom by
som vedela napisat’ niekol’ko stran. Bezne som na ulici od cudzich ndhodne okoloidtcich
I'udi pocuvala, aka som neschopna matka, ¢o vSetko robim zle a ako by to oni hned

vyriesili, ze by si také spravanie dieta nikdy viac nedovolilo.
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AKké spravanie voci dietat’u s NKS je vhodné? Uved’ odporicania, ako komunikovat’.
Komunikdcia musi byt jednoducha a zrozumitelna. S Filipom sme mesiace museli
komunikovat’ v jednoslovnych, maximalne dvojslovnych vetach. Prines topanky. Obuj sa.
Ziadne dlhé stvetia, ani vysvetlovanie, Ze ked’ sa teraz pekne obuje a bude posltichat’, tak
za odmenu dostane auticko. To pri tychto detoch neméd vobec vyznam. Tiez velmi
odpori¢am gestovanie. Nemusi to vobec byt komplikované, vy sami si mozete vytvorit
vaSe gesta, ktoré budete pouzivat’ pre jednotlivé slova. U nas to veI'mi pomohlo, ked’ eSte
Filipko nerozpraval. A ¢o odpori¢am najviac, komunikovat’ prostrednictvom toho, ¢o
dieta bavi. Ak ma rad auti¢ka, vezmem auti¢ko, zapojim dieta do hry a nenapadne budem
popri hre opakovat’ slovo, ktoré ho chcem naucit’. Pri spravani je dobré podporovat’ to, o
dieta bavi, netlacit ho za kazdi cenu do nieCoho, ¢o pre neho mdze byt frustrujuce,
vyzbrojit’ sa trpezlivostou a ¢o vel'mi dobre funguje, je pozitivna motivacia. To znamena
chvalit, chvalit' a chvalit. Tieto deti si dobre uvedomuju, ze zlyhavajl, Ze u nich nieco
nefunguje tak, ako sa oCakava. Su zvyknuté na karhanie, napominanie. Ale pochvala je
niedo, ¢o ich modze nakopnut a ukdzat im, Ze aj ony su 3ikovné. Ze ked’ sa im niedo

podari, vSimneme si to a potesi nas to.

Kedy si bola na syna najviac hrda?

Som na neho hrda vel'mi Casto. Ked’ze sme si museli vybojovat’ kazdy maly krocik, ovel'a
viac som si pri nom uvedomovala, kol’ko ho to stdlo namahy. Uz len ked’ nastupil do
Statnej Skolky v Case, ked’ eSte nerozpraval. Muselo to pre neho byt nesmierne tazké. Som
hrda na to, ze aj napriek recovej bariére zacal nadvazovat kamaratstva a dokazal si medzi
rovesnikmi najst’ svoje miesto. Bola som hrda, ked’ sa po dlhom odmietani odplienkoval.
Bola som hrda na kazda hlasku a kazdé jeho slovo, na ktoré som musela tak dlho cakat’.
Bola som na neho hrda, ked nastapil do Skoly, ked’ sa naucil naspamét’ prva basen. Pri
detoch ako je Filipko si rodi¢ vel'mi véazi kazdy pokrok, ktory by inak asi bral ako
samozrejmost. Bola som hrda, ked’ sa izasne umiestnil na Sachovom turnaji v skole, ked’
sa mu darilo na plaveckom vycviku, ale aj ked’ mali prvykrat prespavacku v skole a on to
zvladol. Bola som hrdé4 a dojata, ked precital prva knihu alebo ked’ sa zastal pred detmi
svojej mladSej sestry. Som na neho hrda velmi cCasto aj teraz, aj ked mu za to uz

netlieskam tak teatralne ako osem rokov dozadu.
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Kedy si bola najviac hrda na seba?

Najviac som s odstupom ¢asu hrdé na seba za to, Ze som sa nezosypala a nevzdala to. Mala
som naozaj zI¢ obdobie, na ktoré teda hrda vobec nie som. Obdobie sebalutosti, zufalstva,
vycerpania a beznadeje. Keby som sa vtedy nevzchopila, asi by to dopadlo zle. Takze som
hrda na to, Ze som si dala mentalny preplesk a namiesto vyplakévania som zobrala zivot do

vlastnych ruk.

Doplii vetu: som super mama, lebo...

Moje deti vedia, Ze som tu vzdy pre nich.

Akt Zenu vidi$, ked’ sa pozrieS do zrkadla?

Vidim Zenu, ktora sa zase teSi zo zivota.

Co t’a na vasej ceste s diagnézou pozitivne prekvapilo na sebe samej?

Diagnoza nebola len Filipova cesta, ale aj moja. Spoznala som seba, akd vlastne naozaj
som a o potrebujem, aby som bola st’astna. Prekvapilo ma, aké je dolezité mat’ rada samu
seba a ako sa k tomu dopracovat. Bola to aj moja cesta sebapoznania a znovunajdenia
lasky k sebe. Dodnes ma niekedy prekvapuje, ze som to vsetko zvladla a neskoncila som

v blazinci.

A ¢o negativne?

Prekvapilo ma, ako vel'mi ma vedia ranit’ poznamky I'udi, na ktorych by mi vlastne nemalo
vobec zalezat. Prekvapilo ma, kolko hnevu, krivdy a sebalitosti sa vo mne zozbieralo.
Ako som sa vlastnou pasivitou ocitla v nefunknénom vztahu a nevedela som ndjst’ cestu
von. Vel'mi ma prekvapilo, ako sa z veselej usmievavej Lenky stala kopa nestastia, ktora

sa rano budila unavend a znechutend, Ze musi nejako prezit’ d’alsi dei.

Co by Pudia nikdy nemali hovorit’ mame diet’at’a s NKS?

Zbytocne to prehanas, on sa rozrozprava. To bude tym, Ze na neho malo rozprévas
a necitas s nim. To bude tym, Ze mu vSetko dovoli§ a nemé ziadne hranice. Toto by si moje
decko v zivote nedovolilo, mala by si mu dat’ poriadne na zadok. Ale ved jemu vlastne ni¢

nie je, aj susedkin syn do troch rokov nerozpraval a potom sa zo diia na deil nastartoval.
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Co by Pudia nikdy nemali hovorit’ diet'at'u s NKS?
Taky velky chlapec a nevie sa pozdravit'! Pozri, Zuzka je od teba o dva roky mladsia a ako
pekne uz vie rozpravat’. Ide ti to strasne, ty to nikdy nedokéazes. Skus to povedat’ eSte raz

a normalne, nerozumiem ti. Co nemas jazyk?

Co by si odkazala Lenke z roku 2015?
Lenka z roku 2015 bola najtragickejsia Lenka, aki som poznala. Odkéazala by som jej, ze

vSetko bude dobré a Ze ju eSte cakaji v Zivote vel'mi pekné veci.

Co by si odkazala Lenke do roku 2040?

Vobec netusim, aka bude Lenka v roku 2040, ale asi by som jej odkézala to isté.

Ktora Zivotna bitka bola pre teba doposial’ najt’azsia?

Okrem toho, ze som bojovala s Filipovou inakostou, nebola som spokojna ani vo vztahu.
Z partnerovej strany som necitila ziadnu podporu, bolo tam vel’a vyc¢itiek a nezhod. Tento
vztah ma vycerpaval, ale nemala som silu s tym nie¢o urobit. Ako vzdy som si vybrala
pasivitu arobenie Ustupkov, len aby som nemusela vstupovat do konfliktov. Az pri
Filipovi som si uvedomila, ze takto nechcem zit. Niektori I'udia ostavaji v nefunkénom
vzt'ahu kvoli detom. Ja som to mala naopak. Nechcela som, aby toto bol pre Filipa vzor,
ako ma v budicnosti vyzerat’ jeho rodina. Potrebovala som energiu na to, aby som sa
mohla venovat’ Filipovi a to bolo vel'mi naro¢né vo vztahu, kde mi bolo ddvané najavo,
aka som neschopna. Vedela som, ze musim z takého vzt'ahu odist’, ale ked’ze som nemohla
pracovat’, nemohla som si len tak zo dia na den zbalit’ veci a zac¢at’ odznova. Aj preto som
vedela, ze musim Filipovi pomoct, aby som potom mohla pomoct’ aj sama sebe. Toto
rozhodnutie a odvaha ho uskuto¢nit’ boli pre mila obrovskym posunom. Bolo to jedno

z najt'az8ich a zaroven najlepsich rozhodnuti mojho zivota.
1] jlep ]

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne kniZzna alebo serialova
postava princeznej bojovnicky. Aké ma Specidlne schopnosti, kde je najviac
zranitel’na a za ¢o bojuje?

Priznam sa, Ze sa vObec necitim ako bojovnic¢ka. Vsetko, ¢o som urobila, som urobila
prirodzene, z nejakého materinského pudu a verim, Ze by sa tak isto zachovalo vel’a inych
matiek. Bojovat’ musel hlavne Filip, on si to celé vytrpel a vydrel. Ale ak by som mala taka

moznost, jednozna¢ne by som vedela lietat. To by sa mi naozaj zilo v redlnom Zivote.
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Vedela by som si naklonovat’ ruky, aby som mohla jednou hladkat’ dieta po vlaskoch,
druhou miesat’ polievku na spordku, tretou kreslit’ karticky pre deti, Stvrtou vysavat'.
Museli by byt elastické, aby vSade dociahli. Mala by som $pecialnu zmrzlinu, z ktorej ked’
diet’a ochutnd, rozviaZe sa mu jazyk a zacne rozpravat. A ked’ z nej ochutna rodi¢, dokaze
sa znizit na uroven svojho dietata a pochopit, ¢o preziva. Vyzerala by som tplne
obycCajne, aby som na seba neputala pozornost. Aj tie pridavné ruky by bezne vdbec
nebolo vidiet' a narastli by mi iba vtedy, ked’ by som ich aktualne potrebovala. Najviac
zraniteI'nd som na deti, s tym som sa uz zmierila, ze ich vzdy ddvam na prvé miesto, aj ked’
by som to nemusela robit’. Preto by som mala Specialne sluchadla na usi, ktoré by uplne
odizolovali detsky pla¢ a vSetky ich poziadavky a vtedy by som sa vedela sustredit’ na
seba, na relax, na partnera, proste na bezny zivot, v ktorom nepodriad’'ujem vsetko detom.
Nemusela by som za ni¢ bojovat, len by som raz za ¢as prisla do rodin, kde to potrebuju,
posadila by som zni¢enli mamu na gauc, nech si vyloZi nohy a ja by som jej s mojimi super
schopnostami navarila, upratala, zahrala sa s detmi a povedala jej, Ze je izasnd matka.
A dala by som im vSetkym moju superzmrzlinu, aby uz nemali doma problém vSetko si

vzajomne vyrozpravat.

Lenka odporuca:

Filip mal Stastie a autizmus sa u neho nepotvrdil. Ak chcete podporit’ ¢innost’ pre rodiny s

det'mi na autistickom spektre, navstivte www.modrahliadka.sk.
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Maria

Maja ma dve deti. Star$i syn Filip je zdravy, mlad$i Maxim ma oneskoreny vyvin a

naru$enu komunikaénti schopnost’.

V rozhovore sa docitate:
- aky je zivot mamy dietat’a, ktorému odbornici nedokaZzu presne stanovit’ diagnézu
- ako moze jedna ucitel'’ka zmenit’ budicnost’ dvadsiatim detom
- preco je pre mamu obcas lepSie nevediet’, ¢o sa deje na Skolskom dvore
- aké st regionalne rozdiely medzi vychodom a zapadom v dostupnosti terapii

- ze mamy stale hl'adaju sposob, ako veci napravit’ a v srdci sa nikdy nevzdavaju

Maji, tvoj syn sa na pohlad ni¢im neliSi od beZného chlapca, ako sa ocitol v tabore
medzi det’'mi so Specialnymi potrebami, kde sme sa pred pol rokom spoznali?

Maxim nema lekadrmi stanovenu Ziadnu konkrétnu diagnézu. Sami nevedia, ¢o mu vlastne
je. Ma oneskoreny vyvin a momentidlne je klasifikovany ako dieta s naruSenou
komunika¢nou schopnostou. Po operacii vSetko zacal robit’ neskor, neskoro chodit’ aj
neskoro rozpravat. Jeho komunika¢ni schopnost’ nieCo narusilo a to nieco nie je blizSie
Specifikované. Nie je ani autista, ani ni¢ konkrétne, vieme len, Ze mal hypertonus a

oneskoreny vyvin a to sa spustilo po operécii, ked’ mal osem mesiacov,

O aku operaciu islo?

Hernie, teda pruhu, ktory si viac-menej vyplakal, pretoZe aj ked’ sa narodil ako zdravé
dieta, veI'mi vela plakal, ¢o sme povazovali za prejav gastroenterologickych problémov.
Neskor som pochopila, ze to ziadne koliky nie si. Mal obojstrann herniu, jedna sa mu
zatiahla a na ti druha sme, dnes uz viem, ist’ nemuseli, lebo neslo o zivot ohrozujuci stav.
Ak by bola naSa lekarka spravne edukovand alebo ak by som ja bola vedela, Ze sa tento
problém da riesit’ aj cvicenim, nemuseli by sme dnes byt tam, kde sme. Okolo 11 mesiacov
som si v§imla, Ze syn prestal robit’ aj to, ¢o pred operaciou vedel, prestal sa stavat’ na Styri,
aj ked’ mal telo zdravé, akoby mu niecCo branilo pokraCovat’ vo vyvoji. Dnes uz viem, ze

prepojenie medzi hlavou a telom bolo zablokované.
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Cim? Narkézou?

Mozno, ale k tomu som sa dostala az pred rokom a pol. Dovtedy sme skusili mnozstvo
terapii a ni¢ nepomahalo. Vojtova metdda na neho nefungovala, presli sme si aj Bobathom,
ked’Ze telo fungovalo stopercentne, ale Max nechodil. To mu pomohlo zacat’ chodit’, ale
chodza bola stale roztrasend. CviCenie je u nas pritomné od 11 mesiacov. Mdme za sebou
kraniosakralnu terapiu, chodili sme dva roky do Banskej Bystrice. Medzitym logopéd,
psycholég, liecebny pedagodg a ni¢ nefungovalo. Re¢ aj chddzu sa ¢asom podarilo spustit’,

ale bolo to slabé.

Co ti radili odbornici?

Nikto ti ni¢ neporadi, nikto ti ni¢ nepovie, lebo tvoje diet'a nikam nespadd, autizmus sme
boli potvrdit’, resp. vylucit az dvakrat. Posledny moj vystrel do neznama bol, ked’ som
pred rokom a pol zavolala pani Nadovej, ktord m& u nas v PreSove inStitit pre
biofeedback. Povedala mi, zZe rovno urobi kompletny neurobraz. Dovtedy mu ziaden
neurolog ni¢ nenasiel. Natocila mu EEG, ako pracuju viny v mozgu a vyhodnotila, Ze jeho
stav nesposobila len narkoza, ale aj zablokované kréné stavce. Pocas tehotenstva sa vel'mi
nehybal, nemal miesto a tym, Ze som mala v maternici prepazku, neotocil sa pred péorodom
dole hlavou. To by vysvetl'ovalo, pre¢o ako mali¢ky tak vela plakal. Od bolesti. Pokial’ by
sme Zili v Cesku, pri pérodoch maju chiropraktika, ktory tieto u babitka abnormality
napravi. U nds na Slovensku to nie je mozné, lekari to neuznavaji. U Maxima nefungovalo

prepojenie hlavy a tela a narkoéza to len vo velkom ukazala.

AKko ste to rieSili?

Manzel pani Nad’ovej je osteopat, Maxima napravil, pol roka nosil fixa¢ny golier, aby sa
mu kréné stavce nevratili spit’. Odvtedy u neho terapie zacali fungovat’. Nasmerovali nés k
pani Bod6 z Dunajskej Stredy, ked'ze Maxim mal stdle nevymiznuté primitivne reflexy,
napriklad Morov reflex mal velmi vyrazny. Informdcie akoby ostévali v koreni mozgu,
vyssie sa nedostali. Zacali sme cvi¢itt TSMT. Cvi¢ime to dodnes, posuva sa vpred.

Ked’Ze nemal stanovenu Ziadnu diagnézu, chodil Maxim do beznej §kolky?

Nasttpil do beznej Skdlky a do nicoho sa nezapajal. Pero drzi krasne, ale kreslit’ nevie
doteraz. Hlavonozce ano, ale len preto, Ze sme ho to naudili, nerobi to prirodzene.
Preskocil celé obdobie vyvoja. Ked’ze bola pandémia, $kolky som neriesila, verila som, ze
sa to napravi. Dnes viem, Ze som ho mala prelozit’ do skolky pre deti s NKS ovela skor. Je

tam menej deti a iny pristup uciteliek, s Maximom urobili kus dobrej roboty.
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Nastal progres?

Urobil obrovsky posun, no stale je to malo pre nas skolsky systém. Viem to, lebo sama
som uclitel'’ka na prvom stupni zakladnej Skoly, vidim, kde sme a kde by sme mali byt.
Dala som mu jeden rok odklad, dostal Sancu a chodi do pripravného ro¢nika v triede pre
deti s NKS, kde je menej deti, ucitel’ky vedia, Co robia, ale tie problémy u syna stéle st.
Tym, ze preskocil celé obdobia kreslenia, piSe rovno ¢iarky, rovno vlnovky. Pisanie mu
vobec nejde. Budem sa s nim musiet’ ist’ naspit, musi tomu vSak predist’ niekol'ko veci,
pretoze sama neviem vyhodnotit, o akd uroven sa mam vratit. Medzitym Maxim
absolvoval vysokofrekvencnll terapiu, stala vela peniazi a vobec u neho nebola Gspesna.

Bral aminokyseliny, vysledok Ziaden.

Absolvoval Maxim vySetrenie Skolskej zrelosti?

Koncom roka sme boli u psychologicky a tieto vySetrenia ma vzdy zlomia. Tym, Ze ho
nevedia zaradit’, nevedia urcit’ pri¢inu jeho tazkosti, nikam podl'a tabuliek nepatri. Pani
psychologi¢ka mi povedala, ze tym padom bude zrejme mentalne retardovany. Vysvetlila
som jej, Ze si to nemyslim, ze problém bude niekde inde, dala nam este rok, podl'a nej sa to
uz na najblizSom vysetreni ukéze. Povedala som si, Ze za ten rok sa budem snazit’ robit’
vsetko, €o sa da. Rok presiel a ja som sa rozhodla, Ze nepojdeme k tej istej psychologicke,

ktora dava zavazné hodnotenia za 20 minut.

Co si urobila?

Opét som vyhladala pani Nad’ovu, znova mu urobila neurobraz a aj auditivne vysetrenie
sluchu. Zistila, ze Maxim sa nedokéaze sustredit’, Ze sa vyrusi vo vlastnej myslienke, preto
nedokaze podat’ vykon. Mozno ti vedomost’ aj ma, ale prejavi ju, ked’ s nim Clovek sedi
jeden na jedného. M4 taky problém s pozornostou, ze sa na ¢innost’ vobec nedokaze
sustredit. Toto je prvy problém, ktory rieSime. Druhy problém, ktory rieSime, ukdzalo
vySetrenie sluchu, kde sa zistilo, ze by mal mat’ priméarne pravé ucho, cez ktoré prijima
informacie a on ho primérne nema, preto informécia ¢asto k nemu nedojde. Vnima ta sice,
ze hovoris, ale to je vSetko. Maxim bude teraz v troch osem-tyzdiiovych cykloch poctivat’
sluchovy tréning Benaudira, po ktorom by sa to malo napravit’. Primitivne reflexy eSte nie
su vymiznuté, ale st uz potlacené, takze biofeedback je pre neho uz vhodny a zacali sme s

nim. Po tom vSetkom absolvuje psychologické vySetrenie a tak uvidime, ¢o d’ale;.
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Suvisi v Maximovom pripade neuspeSnost’ vysokofrekvencnej terapie s vysledkom
vySetrenia sluchu?
Napadlo mi to, kedZe Ziadne meranie predtym nikto neurobil. MozZno je to vyborny

program, ale nie pre neho a nie v jeho aktudlnom stave.

TakZe makate d’alej?
Makéame d’alej, trapime sa, lebo nikto nechce robit’ to, ¢o mu nejde. Maxim sa nechce ucit,

niekedy mi je do placu.

Tym, Ze ste uz vyskusali vSetko a nikto ti ni¢ neporadil, méZeS ty teraz poradit’ mame,
ktora to ma s dietatom podobne a je na zaciatku cesty. Kde ma zac¢at’?

Ja ti ani neviem. Kazdé¢ dieta so Specialnymi potrebami alebo s akoukol'vek odchylkou je
diametralne odlisné. Urcite kazd4d mama bude za svoje dieta bojovat. K drvivej vicsine
informécii som sa dostala na diskusnom foére pre matky. ISla som Stylom pokus-omyl. U
Maxima sa re¢ rozbehla po Styroch sedeniach kraniosakralnej terapie, ale inému dietat’u,
ktorého matke som to odporucila, to vobec nepomohlo, lebo ich problém bol niekde inde.
Preto by som s radami ohl'adom terapii bola opatrnd. Poviem, ¢o pomohlo nam, ale to je
vietko. Urdite by som viak odporuéila, aby boli rodi¢ia za jedno. Tahat s partnerom za
jeden koniec, mat’ doma pevny zaklad. Keby som nemala muza, ktory to dokéZe tahat’ so

mnou, asi by som vel'a vody nenamutila.

Co z tvojho pohPadu matky diet’at’a so Specidlnymi potrebami na Slovensku najviac
chyba?

Vel'mi mi chyba inStiticia, zvlast’ u nas na vychode, kde by matka mohla s dietat’om prist’
a poradili by jej. Nielen posudili stav a napisali na papier, ako to je, ale predostreli
moznosti. Ano, st rehabilitaéné centra, ale vietky zamerana na fyzicku rehabilitaciu, nie

mentalne, aj ked’, samozrejme, vetko so vSetkym stvisi.

Su regionalne rozdiely vel’ké?

Obrovské. Keby som zila v Bratislave, urCite by som oslovila Asobi, ich systém je
premysleny. Isty ¢as sme s manzelom premyslali, Ze sa prestahujeme do hlavného mesta,
povedali sme si, Ze by ste to tam snad’ nejako zvladli. Ak ale nie si na tom finan¢ne tak,
aby si si to mohla dovolit,, je to narocné. Pomohlo by obc¢ianske zdruzenie, ale aj na to

musi$ nie¢o mat’ a Maxim nema ani len diagnézu. Vsetko tahame z vlastného vrecka. A v
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sukromnej logopedickej Skolke je mesaény poplatok 800 eur, ¢o je mdj plat. V Bratislave

je vsetko drahé, ale vedeli by nas tam nasmerovat’ za d’al§imi odbornikmi.

Vychodu odbornici chybaja?

Na vychode je problém ndjst’ aj kvalitného psychologa ¢i klinického logopéda. Kazdy je
zdrzanlivy, nikto ti ni¢ neporadi. V centre v€asnej intervencie mi psychologicka povedala,
7ze Maxim nikdy normélny nebude, ¢o ma Uplne zlomilo. Nik nemdZe vediet, ¢o bude
zajtra, pozajtra. Ona to myslela tak, ze ked’ ostatné deti zacali na sto percentach a mdj syn
na patdesiatich percentdch, nikdy ich nedobehne. Ako mi toto modZe niekto povedat™?

Netusim. Mozno ja Zijem v takom klame, naozaj neviem.

Rodicia vidia, kam sa ich dieta moZe dostat’ a odbornici, kam sa uz dostalo.
Spomenies si aj pozitivne skiisenosti?

Stretla som viacero I'udi, ktori ma podrzali, ale naozaj dobry pocit mam zo spominanej
pani Nad’ovej, ktora uz teraz pdsobi v Smoleniciach, takze to budeme mat’ k nej d’aleko,
ale s jej muzom Maximov stav vobec nevnimali ako problém. Robia s mnozstvom deti.
Naposledy sa ma opytala, ¢i je problém uZ len Maximova pozornost’ a sluch, odpovedala
som, ze ano. Povedala, to je predsa super, nie? Predtym som sa na to tak nepozrela.

Potesilo ma to.

Odkial’ beries silu do kazdého dna?

Velky vyznam mal pre mia napriklad pobyt v letnom tdbore pre deti so Specialnymi
potrebami. A hned z dvoch ddévodov. Prvy je, Ze som nikdy predtym s Maximom
nechodila na ihrisko, pohl'ady matiek a deti boli hrozné. Ten pocit oslobodenia bol super,
nik nazazeral, ked’ sa dieta hadzalo o zem a podobne. Pochopenie v o€iach ostatnych bol
neskutocne super pocit. Naplnilo ma to, dobyla som si vnatorné baterky. Boli sme tam len
pat dni, ale boli naplnené a atmosféra, ktora sa medzi nami, mamami vytvorila, bola
uzasna. Rovnako to bolo u deti. Ked’ som videla Maximov Usmev a radost’ v o¢iach, bola
som spokojna a domov z Oravy som sa vratila plna sil, odhodlan4, Ze ideme d’alej. Mozno
aj preto, ze tam nebol mo6j manzel. Bola som odkézana na seba, pripadne ostatné mamy.
Prospelo mi to. Nehovoriac o tom, ze som si uvedomila, Ze na tom nie sme najhorsie. Ked’

som videla dievcatko, ktoré malo v kuse zachvaty, bolelo ma z toho srdce.
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AKy bol druhy déved?

Pani Martina zo Ziliny, organizatorka tabora (M. Ferletik Kramerovi z OZ Cmeliakovo,
pozn. red.), ktord mi ako druhy Clovek povedala, Ze si nemysli, ze by Maxim vyvoj
nedobehol. Precitala si jeho spravy a pozorovala ho cely tyzdei. Nasmerovala nas na Play

Wisely, chodime na to dvakrat tyZdenne do Kosic.

Sucast’ou programu boli prednasky a ich Gstrednou témou zmierenie. Ako si na tom?

Kézanie o tom, ako mame mysliet’ pozitivne, boli pre mina vyslovene dristy. Nie som so
synovym stavom zmierena a nikdy nebudem. Nie preto, Ze by som chcela genialne dieta.
Ked som videla, aké ste vsetky stato¢né, vyrovnané, ako to bravirne zvladate, ako ste sa
dokazali nad problémy, ktoré mate, povzniest, hanbila som sa, Ze som tam plakala, ze som

to nezvladla.

To bolo pocas prvej prednasky. Druha bola uZ uvolnenejsSia a preberali sme aj
predychavanie stresovej situacie.
Ano, bolo to super, vel'a sme sa nasmiali a citila som sa medzi vami vel'mi dobre. Bolo to

uz posledny vecer pred odchodom a boli sme vSetky na rovnakej vine.

Spominas situacie, v ktorych si sa citila prijemne, ¢im neplanovane odpovedas na
moju d’al§iu otazku. Co robi§ pre psychohygienu?

Ni¢. Som si vedoma toho, ze ju nemam, ale skratka nemam na fiu ¢as. Som vytaZena na
150%, viem, ze to nie je dobré, ale inak to neviem zariadit. Vec prva, do prace chodit
musim, potrebujem peniaze. Vec druha, moju pracu milujem. NeznaSam Skolsky systém,
ten mi straSne lame krize, neznaSam tu byrokraciu okolo, ale samotnu pracu, ked’ som s
mojimi det'mi v triede, to jednoducho milujem. To ma nabija, ked’ vidim spétna vézbu, Ze
to funguje, Ze som ich nieco naucila, Ze sa spolu citime dobre. To je asi moja

psychohygiena, neviem.
A mimo prace?
Akonéhle z prace odidem, moj Cas je na minutu vypocitany. Utekdm pre Maxima, ideme

na terapiu, vratime sa domov, cvicit', pisat’ tlohy, vecer odpadne on, odpadnem ja.

A to si eSte nenavarila, neupratala a samozrejme mas aj manZela.
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Ktorému obcas idem na nervy a on mne tiez, do toho eSte starsi syn, ktory ma 23 rokov a
vel'mi by uz chcel byt dospely, ale je to stale vel'ké decko, plus mama, pripadne choroba,
¢iZze nie, ja nemam psychohygienu. VSetci ti povedia, Ze by si mala na seba mysliet, ale

nikto ti nepovie, ako a hlavne kedy.

Ako Maximov otec vnima tento Zivotny $tyl?

Zo zaciatku to bolo tazkeé, kazdy si tym prejde. Moj muz tvrdi, ze nie je negativny, ale
realista. Ked’ som nieco nasla, co by Maximovi mohlo pomoct, hned’ som sa na to vrhla,
toto vyskuSame, nech to stoji, ¢o to stoji. Nikdy mi nepovedal, Ze na to neddme peniaze, to
nemo6zem povedat’. Ale vzdy sa ma snazil drzat’ pri zemi, aby som nebola sklamana. Mam

Stastie, vSetky nase peniaze a tispory davame do terapii a nikdy nebol proti.

Kam teraz smeruje$ energiu?

Prestala som hladat’ diagnozu. Na diagnézu uz kaslem. Rie$im len jedno. Terapie, terapie,
terapie. A snazim sa, aby syn iSiel vyvojom dopredu. Ale kam sa dostaneme, netuSim. Ak
aj najdem nieco, ¢o by mu pomohlo, zistim, ze to stoji tol'’ko, ze ak by som aj dva mesiace
nejedla, nebude to stacit’, neutiahnem to.

Pre rodicov deti so Specialnymi potrebami je to jeden z najt'azSich pocitov. Stav
diet’at’a je priamo imerny stavu na tcte.

Ved' to je strasné. Napriklad my sme museli vyskusSat’ neskutocne vel'a, kym nieco zabralo
a precestovali sme celi republiku. Vsetko to stidlo kopu penazi. Tym, ze mdj syn nema
oficidlne stanoveni diagndézu, nema na ni¢ narok. Nemala som narok ani na predizeny
rodicak. Nespada do ziadnej kategorie. Zo zartu mu vravim, ze nie je ani princ, ani
princezna. On je trpaslik, a taki nie su. Ale viem, Ze nie sme sami. Zistila som to v skupine
rodi¢ov deti s NKS na Facebooku. Deti ako je Maxim je vel'mi vela. Priznaky nie s

identické, ale su vel'mi podobné.

Co by sa okrem finan¢nej a kapacitnej dostupnosti terapii mohlo zmenit’ k lepSiemu?
Systém poradenstva. Teraz je vSade kopec CPPPaP (Centra pedagogicko-psychologického
poradenstva a prevencie, pozn. red.), ale vSade len konstatuju stav. Uvitala by som, keby
vznikol institat, kde by s jednym dietatom pracovali viaceri odbornici a vymienali by si
medzi sebou poznatky. Zaroven by tieto centrd mali pracovat nielen na detoch, ale aj na

edukdcii a podpore rodicov. Minimalne v kazdom krajskom meste by sa také centrum
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ziSlo. Ale aby tam nebol pre deti len psycholdg, logopéd a Specidlny pedagodg, ale aj
rehabilita¢ny lekar, neuroldg, fyzioterapeut a aj psycholog pre dospelych, aby rodi¢, ked’
tam pride, sa mal o koho opriet’ a necitil len beznadej. Ked’ si spomeniem, kol'’ko noci som

prerevala, lebo som nevedela, kam mam ist. No kam?

S akymi predsudkami spolo¢nosti si sa stretla?

Ja som vyrastala v komunizme a to je cela generéacia I'udi s predsudkami voci inakosti. V
detstve som iné ako bezné deti nestretavala, ak bol niekto trosku iny, bol v osobitnej skole.
Pamitam sa na suseda, ktory mal syna s Downovym syndromom, vSetky deti sme na neho
pozerali s vyvalenymi ocami, niekoho takého sme videli prvykrat. Cudia s hendikepom
boli skryvani doma alebo umiestneni v ustavoch. Co sa tyka integracie resp. inkluzie,
nevyrastala som s tym, Ze je to normalne. Napriek tomu, ze som ako ucitel’ka vzdy tvrdila,
ze vSetky deti maji Sancu, zistila som, Ze nemaji. Napriek tomu, Ze som si myslela, Ze
nemam predsudky, zistila som, Ze ich mam. Myslim si, Ze zmyslom toho vsetkého je, ze
som sa mala nieco naucit, Ze som to mala pochopit’ a nasledne toto pochopenie preniest’ na

svoje deti, svojich Ziakov.

Dari sa ti to?

Mam teraz v triede jedného autistu, ktorého som prijala do triedy. Nie som Specialny
pedagdg, pracujem s nim intuitivne. Zvladali sme prvy roc¢nik a teraz zvladame druhy.
Snazim sa rodi¢om dat’ nadej, s ich synom pracujem ako so vSetkymi ostatnymi det'mi.
Deti v triede vediem k tomu, Ze byt iny je normdlne. V triede je vitany, patri k ndm, je to
nas Filipko. SpoluZiaci ho krasne prijali bez akéhokol'vek zavahania, bez toho, aby mal
niekto potrebu sa mu niekedy smiat’ alebo sa nad nim pozastavit’. Prijali ho krasne, detsky,
¢isto. Teraz mal zloment n6Zku, nechodil mesiac do Skoly a ndm bolo za nasim Filipkom

smutno.

Som dojata a d’akujem ti za to v mene vSetkych rodin na spektre. Najst’ pedagoga ako
si ty je ako vyhrat’ v lotérii. Deti vediesS k prijatiu a skutoénym hodnotam.

Ak su k tomu deti vedené, bert inakost’ normdlne, jednoducho to prijmu. Mam v triede
romske dievcatko, prisla zo socidlne znevyhodneného prostredia, rozpravala vel'mi slabo
po slovensky. Ostatné deti som viedla k prijatiu, lebo viem, aké to mal moj Maxim v

Skolke tazké a ako na neho deti a ucitelky zazerali. Prijatiu treba deti naucit, aby sa

91



nepytali, preco je tento chlapec taky a podobne. ReSpektovat’ sa da naucit’. Vysvetlila som

to aj na rodi¢ovskom zdruzeni bez pritomnosti rodi¢ov Filipka.

Obavali sa, Ze autista bude ich deti pocas vyu¢ovania brzdit’?

To nie, takéto obavy nemali, skor by som povedala, Ze boli len zvedavi. Povedomie nie je
dostato¢né. Niekedy mozno o autistoch poculi, ale nevedia, ako sa maju v ich pritomnosti
spravat. Potrebovala som ich ubezpecit, ze pre ich deti urobim vsetko, ¢o je v mojich

silach, tak isto, ako to urobim pre Filipka a pre Mariu.

Ako reagovali?

Oni ani nevedia, aké maju fantastick¢ deti, lebo tie prijali Filipka absolatne
bezpodmienecne. Su situacie, ked’ ja sama som dojata. Filipko si chcel ist’ kapit’ mliecnu
desiatu, no ja som mala obavu pustit ho samého. Decka prisli a povedali: pani ucitelka,
ideme s nim, je tam vela deti, tak aby mu nikto nevzal kartu. A to boli prvaci! Presli sa s
nim k bufetu, dali pozor, vratili sa. Rodi¢om ¢asto vravim: kiezby ste mohli vidiet svoje

deti, mozete byt na ne hrdi, maju obrovské srdcia.

Nepochybne aj vd’aka tebe. Uditelia, zvlast’ v nizSich ro¢nikoch, maju vel’ki moc
ovplyvnit’ hodnoty spolo¢nosti.

Je mi to vel'mi I'ito, ale musim to povedat’. Mam kolegyne, ktoré to chcti chapat’ a robit’
veci intuitivne, ale nedokdzu to pochopit. Nie, Ze by nechceli, len je to pre ne
nedosiahnutel'nd méta. Zistila som to, ked’ k nam do Skoly prisli panie z BambiCentra u
nas v PreSove a rozpravali o vzdelavani deti so Specialno-pedagogickymi potrebami. Pre
mna bolo Skolenie vel'mi prinosné, kazdé slovo som hltala. Prednasatel’ka vedela presne, o
c¢om hovori, aZ som doSla do Stadia, ked som sa rozhodla, Ze pre syna zmenim
psychologic¢ku a pdjdeme do BambiCentra. No ked’ som sledovala moje kolegyne, pre nich
to bolo len Skolenie, neznamenalo pre ne navod, ako d’alej pracovat’. Dospela som pre to k
presvedceniu, Ze to nedokaze pochopit’ niekto, kto si tym sam nepreSiel. Som z toho
smutnd. Znamena to, Ze aj ked’ budeme edukovat ucitel'ov, ako maju k Specidlnym detom

pristupovat, neprinesie to Zelanu zmenu.

Preco?
Skolsky systém na Slovensku je velmi tazky, na akukol'vek inkliziu nie sme pripraven.

Vobec, ale Ze vobec, a to hovorim ako ucitel’ z praxe. Nedokdzeme vykryt ani poziadavky
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deti, ktoré nemajui problémy. Detom, ktoré maju problémy, nedokdzeme splnit’ potreby.
Casto im nevieme najst’ ani miesto v triede. M6j ziak Filipko ma asistenta prideleného len
na dve hodiny denne. Niekedy by potreboval senzoricku miestnost’, alebo len oddychovu,
aby si na chvilu vydychol od mnoZzstva podnetov. Na inklaziu slovenské Skolstvo
absolutne nie pripravené. A to stile nehovorime o det'och, ktori st telesne znevyhodnené.
Ak nastane inklizia v takomto nepripravenom prostredi, bude to jedna velka katastrofa.
Odnesu si to deti, nielen kvalitativne, ¢o sa vzdelania tyka, ale ostanti im velké Srdmy na

dusickach, lebo tak ako je to teraz, to nie je v poriadku.

Podobne je to aj s materskymi §kolami. Specidlnych je nedostatok, beZné odmietaji
deti so znevyhodnenim. Kam patri? Kde ma miesto? Rodi¢ sa stava rukojemnikom
systému.

Je to tak. Ja som to skusila v beznej §kolke, Maxim tam chodil rok a pol a z toho rok a pol
stal na boku. Viem to, lebo to bola Skélka hned’ vedl'a skoly, kde u¢im. Kazdu prestavku
som ho pozorovala vonku na dvore. Stal a pozeral na ostatné deti, ktoré behali, lozili. Stal a
nepohol sa, lebo za nimi nestihal. Stal, lebo aj ked’ by sa k nim rad pridal, vedel, ze to
nezvladne. Ja som to vSetko videla. Ucitel’ky sa na mna sice usmievali, ale ja som vedela

svoje.

To si musela prezivat’ vePmi t'azko, vidiet’ to na vlastné oci.

To som teda prezivala, kol’kokrat som si povedala, Ze sa uz viac nep6jdem pozriet. Nedalo
mi to. Bolo to vel'mi tazké. Ked’ ho prijali do §kolky pre deti s NKS, bola som vel'mi rada,
lebo bol s det'mi, ktoré s ako on, u€itel’ky boli na to pripravené a kvalita jeho vzdelavania
nabrala uplne iny smer. Nie som za osobitné Skoly, ale som za to, aby deti, ktoré maju

Specidlne potreby, ucili pedagogovia, ktori vedia, €o robia.

QOcitla si sa v situacii, ked’ si sa syna musela pred Pud’mi zastat’?

Prizndm sa, nespominam si na to, Ze by ho niekto zahriakol. Rozmysl'am, ¢o by som
robila, keby sa tak stalo. Asi by som odisla. Dovod? Hr¢a v hrdle, slzy v o€iach a uz
nepoviem ni¢. S Maximom som v istej chvili prestala chodit’ medzi deti, lebo sa to s nim
nedalo. Dokonca aj moja vlastnd mama ma dostala do neprijemnych situacii, napriklad sme
1811 na ihrisko a ona zacala vysvetlovat’ ostatnym, preco Maxim nieCo nevie, preCo tak
reaguje a podobne. Vzdy som ju upozornila, aby bola ticho, naco to hovori. V kone¢nom

dosledku sa potom na nas zacali pozerat’ eSte horSie, l'utovat’ nés, pricom ja som nechcela
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ni¢ iné, nez aby mojho syna brali normélne. BoZe, je tam toho, nevie jednu vetu povedat

ako ostatni, a ¢o? Tak ju nepovie.

Ked’ spominas babku, ako sa vyrovnala so stavom vnuka?

Moja mamka je negativny &lovek, lebo mala taky Zivot, aky mala. Casto ju musim
ubezpecovat’, ze veci nie su az také zl¢, ako ich vidi. Napriek tomu, Ze je to najmilSia
osoba, ktoru poznam, niekedy mi jej negativita priam az prekdza. Svojmu vnukovi sa

maximalne obetuje.

A ¢o sam Maxim, uvedomuje si svoju inakost’?

Ano, uvedomuje, vedel to uz v skolke, lebo sa mu tam deti smiali. S ndsledkami vysmechu
sa stretivame dodnes. Ktokol'vek sa smeje v jeho okoli, nevie vyhodnotit’, ¢i sa smeje na
flom alebo na nieCom inom a vzt'ahuje si to na seba. Ostalo to v lom. Napriek tomu, Ze mu
to vysvetlime, hovorime priklady, napriek tomu, Ze chape, Ze vtipy su smiesne a I'udia sa z
nich smeja, jeho mozog thto informaciu nevie spravne spracovat. Smiech nema rad, nevie

to posudit’, nesie si so sebou ranu.

Ako vies, Ze sa mu v $kolke deti smiali? Povedali ti to ucitelky?

Viem to tak, Ze tie deti teraz chodia k nam do Skoly. Ked’ zastupujem v druzine a bavime sa
o Maximovi alebo ho vidia na fotke, spoznévajui ho. 7o je ten divny, povedia. Takto ho deti
vnimali. Ked’ chlapci stperili na dvore, nestihal za nimi. NavySe mu vadia rézne zvuky. No

ako vravim, trpaslik. Ani princezna, ani princ.

Maxim ma osem rokov. Ked’ porovnas seba pred 6smimi rokmi a dnes, ako t'a toto
materstvo zmenilo?
Naucilo ma ludi viac pocuvat, byt trpezlivejSia, empatickejSia. Velmi mi zmenilo

hodnoty, ¢o je v zivote dolezité a Co nie. Predtym som bola bezstarostna osoba.

Mas$ dospelého syna, ma§ vd’aka tomu lepSi pocit z budicnosti, Ze sa v pripade
potreby o mladSieho brata postara?

Aj sa o tom rozpravame, ze ked tu my, rodi¢ia, nebudeme a Maximov stav sa nezlepsi,
bude sa o neho musiet’ postarat’ on. Ja ale stdle dufam, Ze sa to zlepsi, Ze bude schopny
existovat’ sam. Stale tvrdim, Ze nie je mentalne retardovany. Isté veci mu trvaju, ale

jednoducho idl a pevne verim, ze prideme do $tadia, ked’ to bude fajn. Navyse, tak d’aleko
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nepozeram, pandémia ma naucila, Ze rdno nevies, ¢o bude na obed, na obed nevies, ¢o

bude vecer.

A Ze najdolezitejSia je bublina, v ktorej Zijeme.
Presne tak, ja vlastne po ni¢om inom ani netizim, nemam ziadne iné sny a tizby, len

skratka, aby to bolo fajn.

Doplii vetu: som super mama, lebo...
Kazd4 mama, ktord miluje svoje dieta, je super. Nemam pocit, Ze som super v porovnani

s inymi, ktoré to majui ovela tazsie ako ja.

AKku Zenu vidiS v zrkadle, ked’ sa zahPadiS§ sama sebe do oci?
Zufalu? Castokrat bezmocnti? To je asi ten najhorsi pocit, nech sa snazi§ ako chces, nestaci

to.

Co t’a na vasej ceste s diagnézou pozitivne/negativne prekvapilo na sebe same;j?

Ze stojim na nohach a stale kra€am vpred, stdle hl'addm sposob, ako a Ze eSte stale verim,
ze sa to napravi a bude v poriadku. Velakrat vSak pochybujem, ze si to vlastne uz len
nahovaram, aby som samu seba oklamala, ze sa s tym mam proste kone¢ne zmierit. Ked’
vSak dojdem k tejto myslienke, vZzdy mi napadne, ze ak to prijmem, akoby som to vzdala.
A tento bludny kruh je vel'mi vycerpavajlci, urcite nie motivujuci pre niekoho iného, preto

si rozhodne nepripaddm ako super mama.

Ktora bitka bola pre teba zatial’ najt’azsia?

Asi vSetky psychologické vySetrenia. Vzdy mam z toho traumu pred a eSte dlho po.

PodPa tvojich doterajSich skiisenosti, ako vnima Slovensko inakost’?
Podl'a mna Slovakom vadi vSetko, aj to, s ¢im sami nemaji ziadnu oStaru. Proste vSetko

a inakost’ zvlast’.

Ak posudzujeme vyspelost’ krajiny podla pristupu k zdravotne postihnutym
ob¢anom, ako je na tom nasa republika?
Sto rokov za opicami. Na to ani hodnotenie nie je, Stylizujeme sa do roly krest'anského

Statu a Krest'anov, a pritom ndm nie su cudzie myslienky ako: na co si rodicia nechavaju
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také deti, v takom veku mat dieta, mohla ratat’s tym, Ze to bude tak, biologicky odpad a iné
bolestivé slova.

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne kniZna ¢i serialova
postava princeznej bojovnicky. Ako vyzera jej brnenie, ktoré ¢asti tela chrani, kde je
najviac zranitel’'na a za ¢o bojuje.

Neviem ako by som vyzerala, no jediné , ¢o mi napadd, je tento citat: bitka s ludskou
hlupostou sa nedad vyhrat, ale neda sa z tej bitky ani ujst, lebo to by blbost zaplavila svet.
Bojovala by som za rovnost’ Sanci a rovnost’ prilezitosti, rovnost’ pristupu, ustretovost’,
toleranciu, lasku k bliznemu, pochopenie, porozumenie, dobrotu, laskavost. A mozno bez

srdca, aby tak nebolelo to odmietnutie.

Maria odporuca:

Ak chcete podporit pricu odbornikov pre deti ako je Maxim, navstivte

www.cmeliakovo.sk, www.mudrehranie.sk a www.eegbtb.sk.
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Michaela

Michaela ma tri deti. NajstarSia Nela je zdrava. Tereza méa expresivnu poruchu reci a

Tomas detsky autizmus.

V rozhovore sa docitate:
- ako Miska zvlada vychovu neurodivergentnych dvojiciek
- preco treba v prvom rade vidiet’ diet’a, az tak jeho diagnozu
- ze aj surodenci deti so Specialnymi potrebami to maju t'azké
- preco by rodi¢om vynimoc¢nych deti pomohlo bezplatné psychologické poradenstvo

- Ze zmierenie sa a prijatie dietata s hendikepom je najt’azsi boj a nemusi sa vyhrat

Miska, ked’ sme sa dohadovali na interview, navrhla si pisomnu formu. Napokon si
suhlasila so stretnutim, za ¢o ti d’akujem a verim, Ze nas rozhovor bude pre teba
prijemny. Mame obmedzeny ¢as, na ktory si sa uvol’nila z domu, sedime v kaviarni,
¢aSnik priniesol dve kapucdina. Som pripravena vypocut’ si pribeh tvojho
vynimo¢ného materstva.

Najstarsia dcéra ma devat rokov a dvojicky maju pat’ rokov. Medzi det'mi je rozdiel 3,5
roka. Mala som retazoviu matersku, pred koncom prvého rodi¢dku som bola znova
tehotna. Pisomnt formu komunikécie uprednostiiujem preto, lebo si to, ¢o chcem povedat’,

modzem lepSie rozmysliet’.

Prave v podpornych skupinich rodicov deti so Specidlnymi potrebami na socidlnych
sietach som t’a zaregistrovala. Oslovil ma tvoj priatel’sky ton a diplomaticky sp6sob,
akym trpezlivo odpoveda§ mamam a otcom a deliS sa o poznatky a skusenosti.
Vidiet’, Ze mas v téme nielen vel’a zazitého, ale aj nacitaného.

Mam na veci trosku iny nazor ako vécSina. Rodicia, ktori maju dieta so Specidlnymi
potrebami, sa pravom citia ukrivdeni a chctii pomoc za kazdu cenu. Méloktory z nich sa
vSak pozrie pod pokrievku. Na problém sa vzdy treba pozriet’ z jednej aj druhej strany.
Ked sa na to rodi¢ pripravi, vyhne sa frustracii, ktord nastane pri strete s uradmi,
terapeutmi, Skolami. Ja to mam od zaciatku nastavené tak, ze som sa do toho zazrala. Ked’
uz som sa do toho zazrala, najprv som bola s terapiami rozlietana na vSetky strany, potom

som si povedala, ze to asi nemé vel’ky zmysel, lebo vtedy je tazké urcit, ¢o sposobilo
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progres a navySe pri tom vSetkom treba stale vel'a Studovat’. Rozhodla som sa spoznat’
svoje dieta do hibky, Ze tym zatnem a pustila som sa do literatiry o neurologii. Snazila
som sa prist’ na to, kde presne je problém a az potom na to robit’ terapiami nadstavbu. Ja
mam okrem toho nie jedno, ale dve deti so Specidlnymi potrebami a kazdé ma svoje

vlastné problémy.

Dvojicky, dcérka a syncek, maju rozne diagnézy. Aké presne?

Este okolo ich tretiecho roku zivota sa obaja zdali byt na autistickom spektre, chlapec bol
jasny detsky autizmus a diev€a vysokofunkény autizmus. Pri nedavnej rediagnostike
synovi diagnézu ponechali a dcére ju zmenili na expresivnu poruchu re¢i. Taky progres u

nej nastal.

Nerozpravala?

Rozpravala, len to mala oneskorené. Jej porucha znamend, Ze mad v re¢i pritomné

agramatizmy, ze si myli skloniovanie, osoby, predlozky, sa/si.

Ak to porovnas so synovou diagndézou, ide uz len o akisi chybi¢ku krasy?

Urcite. Porucha reci je uz ni¢ oproti detskému autizmu. Ja som za fiu vel'mi bojovala.
Videla som v nej vyrazni podobnost’ so starSou dcérou, ktora je neurotypicka. Aj teraz st
to medzi nimi nestale Skriepky, su rovnaké. Velku rolu u dvoji¢iek zohralo to, ako sa
narodili. Neverila som nikdy, Ze je to v naSom pripade len genetika. Zatradovala, to

nehovorim, ale spustacom 50% problémov bol z mdjho pohl'adu porod.

Co sa stalo?

Uz dva tyZdne pred poérodom som lezala na prenatalnom gynekologickom oddeleni.
Rodila som s infekciou, na ktort za tie dva tyzdne neprisli, spontdnne na prelome 33. a 34.
tyzdina tehotenstva. Dcérka iSla prva, hlavickou, synéek koncom panvovym. Dostal
infekciu, plodova voda sa mu dostala do plic, mal krvacanie do mozgu, bol ventilovany,
mal sepsu, jednoducho, zézrak, Ze prezil. S autizmom sa viaZze vybusnost’ a afekt, preto
dcérka s jej svojskou povahou bola do troch rokov viac autisticky diagnostikovand, nez
syn. Od dvoch rokov sme chodili na ABA terapiu, kde mi tvrdili, Ze syn mé len

oneskoreny vyvin a dcéra je autistka.
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I'Jplne naopak.

Ano, lebo on bol kontaktny. Doteraz je taky, ako pitroéné babitko.

Ak dvojicky chodili uz dvojro¢né na terapiu, znamena to, Ze ste okamZite po
zachyteni priznakov zacali konat’.
Ano, lebo boli rizikovi, pred¢asne narodeni, takze sme museli povinne absolvovat’ vSetky

existujuce vysetrenia, od neurologickych po kardiologické.

Kedy si si v§Simla, Ze nieco nie je v poriadku?
Ked mali jeden a pol roka, asponl u syna, no bol nad’alej kontaktny. Zmena nastala po
ockovani MMR vakcinou. Ja osobne nie som proti ockovaniu, vSetky tri deti mam

ockované, ale myslim si, ze u syna mali pockat’.

Co prvotné prejavy u deérky?

Na prvej diagnostike sme boli v Ziline v Adepte. Terezka si tam zadala ukladat’ stolicky do
radu ako vlacik, zobrala si telefon, sadla si a zacala telefonovat’. Oni to videli a zapisali to
ako autisticky prvok. LenZe ja im do toho zasahovat’ nemdzem. Deil predtym sa tak hrali
so starSou dcérou, pred zrkadlo si poskladali do radu stolicky a hrali sa, ze cestuji vlakom
a telefonuju. Mala to ale nevedela vyjadrit’ slovami, tak to vnimali ako autistickl Crtu.
Ked neskor zacala rozpravat’, ¢rty a okresavali, postupne mizli, az napokon skoncila s
diagnézou expresivna porucha reci. Okolo tretieho roku hovorila par slov, Tomasko teraz v

piatich rokoch sice eSte nerozprava, ale zacina hovorit’ funkéné slova.

Aké skusenosti mate s lekarmi?

Konvenéni lekari mne ako matke s detmi a ich stavom zatial’ nijako nepomohli. Kto ndm
pomohol, boli terapeuti. Na druhej strane, lekari ndm rodicom nemaji vel'mi ako pomoct,
zo $tadia mediciny vedia, ¢o je autizmus, kdesi to ¢itali v skriptach, ale tym to hasne.
Nezaoberajii sa tym a nemaji hlboké poznatky ako napriklad ¢lovek, ktory 20 rokov
dennodenne pracuje s autistami. najlepsi terapeuti st ti, ktori sa autistami zaoberaju a

vedia sami spravit’ neurologické vySetrenia.
Zaujima ma zaclenenie do kolektivu, ako prebehol u dvoji¢iek nastup do skolky?

U Terezky som si nebola istd, ¢i ma ist’ do obycajnej alebo Specilnej skolky, preto som ju

v lete pred septembrovym nastupom dala na skasku do jasiel. Prisla odtial’ hotovéa a ja som
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si uvedomila, Ze na obyc¢ajnu skolku este nema.

TakZe nastupili spolu do Specialnej $Skélky pre autistov?
Terezka ano, Tomasko sa pridal o rok neskor. Ide o zmieSant Specialnu skolku pre roézne

hendikepy.

Ako sa im tam dari?

Terezka uz v Specidlnej skolke nema Co robit, prestupuje do beznej, lebo ju to tam t'aha
viac dozadu nez dopredu. Potrebuje sa naucit normalnym socidlnym interakciam.
Dvojicky su septembrové, takze im nevychddzaju roky, predskolaci budu v skolskom
roku, na zaciatku ktorého budu mat’ Sest’ rokov, a to uz chcem s dcérkou zamakat’, lebo
mam v plane ju dostat’ do Skoly v normdlnom termine bez odkladu. Intelektualne a
mentalne je dcérka uplne v poriadku. Makame na predskolskych zru¢nostiach, vo Zvolene
mame na to super Specidlnu pedagogi¢ku Matku Lukacovu, ktord robi ucenie a rozvoj
hrou. Absolvovala mnozstvo kurzov, a preto ovldda mnoho metdd, ako pristupovat’ k
dietat'u. Ona mi vytiahla Terezku, neddvno sme spominali na ddvne prvé stretnutie, ked’

malé len vrestala. Pracuje aj s Tomaskom a s kazdym na ich aktualnej arovni.

Prijat’ diagnézu jedného diet’at’a je extrémne narocné. Ty mas také deti dve. AKo si
sa s tym zmierila? Ako si to v sebe spracovala a prijala?

Keby som sa s tym zmierila, nedokdzala by som robit’ vSetko to, o robim, Studovat’,
napredovat’. A prijatie? Nebolo to tak, ze mi to povedali, ja som sa vyplakala a na druhy
dett som bola v pohode. Zhodou okolnosti madm od detstva kamaratku, ktord ma dcérku s
autizmom a vel'mi dlho to odmietala. Povedala som jej, Ze sa s tym skratka musi
vysporiadat’ a postavit’ sa tomu. U mna osobne to bol proces zlozeny z niekolkych faz.
Féaza prva, Sok. Faza druhd, citové zrltenie a otazka: preco prave ja? Tretia faza: za dva
mesiace si dieta vyliecim. Ked'’Ze sa to nepodari, ako matka za¢ne§ skdkat’ odtial’ tam,
chces vsetko skusit’, kazdy druh liecby, no vSimnes si, ze dieta z toho vyhorelo, z ¢oho
zase vyhori§ ty. Ked’ som si presla vSetkymi fdzami, prestala som pocuvat’, kto mi ¢o
hovoril, radil a ja sama som do toho zacala Sprtat’. Uz som viac nerieSila autizmus ako
celok, ale zamerala som sa len na konkrétny problém, ktory autista ma. Ked mal Tomasko
problém so stimmingom alebo senzomotorikou, riesila som to. Ked’ mala Terezka problém
s uzkostami alebo vypidtou nervovou sustavou, rieSila som to. Nehadzala som ich do

jedného vreca.
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AKké terapie deti podstupuju? Spominala si §pecidlnu pedagogi¢ku na rozvoj ucenia a
ABA.

ABA terapiou sme zacali. Je to vel'mi dobra metoda, ktord ma urcite v oblasti autizmu
vel'kt buducnost. No nie kazdy je s ABA stotozneny. Pre niekoho to je vel'mi naro¢né,
gasovo aj finanéne, ¢o bol aj na§ kamefi urazu. Specialnu pedagogi¢ku mame uZasnu.

Mam ju rada ja aj deti.

Spominala si, Ze prva dcéra si so sestrou rozumie a aha ju dopredu. Aky vzah ma s
neverbalnym bratom, ktory je na spektre?

Nema k nemu blizsi vzt'ah. M4 ho rada, toleruje ho, ale nevie to s nim.

Rozmyslas niekedy nad tym, aké to bude, ked’ budu deti dospelé?

Ano, aj ked’ nechcem nad tym rozmyslat. Nastavila som sa tak, Ze si ich uzijem, kym st
este deti. Stotozniujem sa s tvrdenim, ze malé deti, malé¢ problémy, velké deti, velké
problémy. Co sa tyka budicnosti, mam v plane &im skor si poistit’ nie¢o pre Tomaska.
Verim, ze baby budil v pohode a Terezka to da. Ale Tomasko bude potrebovat’ v Zivote
pomoc. Tazko to vsak teraz predpovedat. Poznam aj také pripady, kde deti v piatich
rokoch ani obraz, ani zvuk a zrazu v Siestich, siedmich, dokonca aj v 6smich rokoch tak
skocili, Ze sa sfunk¢nili. Mali detsky autizmus a dosiahli vysokofunkény. Diet’a musi
dozriet’ aj neurologicky, kazdému sa to podari inokedy a kazdé potrebuje v dozrievani
nervovej sustavy ini podporu. Ja chodim k takym terapeutom, ktori bud’ ich maju radi
alebo ich zatracuju. Uz sa viac nepytam na skusenosti inych rodicov na daného terapeuta.

V Zivote nebude ten nazor objektivny. Nikdy.

Pri prvej zdravej dcérke si zaZzila iny typ materstva. Akou si bola mamou vtedy a
akou si dnes?

Paradoxne, teraz som viac mamou. Pri prvom dietati bolo vSetko iné, hralo sa samo, na
ihrisku sa zabavilo a ja som sa rozpravala s ostatnymi mamickami, prisli sme domov, deni
prebiehal klasicky, robili sme vietky bezné detské ¢innosti a potom islo veéer spat’. Casto
mi ju bravala mama, dni mi ubiehali a ja si aZ teraz uvedomujem, Ze som si ju vobec

neuZila ako dieta. Teraz, ked’ st traja, som viac vyhorend, ale zaroveil som viac mamou.

V ¢om sa liSi oby¢ajné rodicovstvo od Specialneho?

Mo6j muz si vel'mi k srdcu berie syna, ktory je posledny chlapec z manzelovej rodiny,
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posledny nositel mena rodiny. Ako otec tazko nesie, ked’ vidi typickych chlapcov na
ithrisku hrat’ futbal. Aj ja ako mama mam taku chvilku, predstavim si obcas, aké by to
bolo, keby sa aj moje dieta dokdzalo takto pohrat’ alebo by sme niekam mohli ist’ bez
Skriekania. S Tomaskom je t'azké aj nakupit’, jemu nevysvetlim, ze nesmie skakat’, behat’,
revat’. To obmedzovanie je nani¢. V mnohom som odkazana na inych. Matka, ktora ma tri

neurotypické deti, si ich posadi do vozika a dokaze nakupit. U mna to nehrozi.

Reakcie okolia na inakost’ dietata casto vyustia do socidlnej izolacie rodicov.
Pochopenie hPadaju v online podpornych skupinach. Tieto platformy su nielen ich
utodiskom a poradiiou, ale aj smutnym odrazom neexistujiceho spolo¢enského
Zivota. Teba poznam prave odtial’. Do akej miery je to zdravé, nechat’ sa pohltit’
diagnézou?

Ja sa to uz snazim filtrovat. Nechcem, aby tieto facebookové skupiny boli miesto, kde sa
budem utiekat’. Boli ve€ery, kedy som nerobila ni¢, len skrolovala, ¢etovala a podl'a mna je
to zI¢. Nehovorim, Ze sa netreba vykecat’, ale dennodenne? Mam kamosku, ktora tam travi
vSetok ¢as. My rodicia Zijeme autizmom 24 hodin denne. Cahko sa niekomu povie, Ze
matka musi mat’ aj ¢as pre seba. Mne to nejde. Manzel je z domu desat’ hodin, zaraba, aby
sme na vSetko mali. Ked’ pride domov, nemézem mu hodit’ na krk tri deti a povedat’, ze
idem na kozmetiku. Moja mama je eSte mlada, pracuje 12 hodin denne, otec robi kazdy
druhy den 24-ky, svokrovcov nemdm, surodencov nemam. Okolo zadku mi nemé kto
skakat’. Ak sa niekedy matka postazuje, Ze sa nieo neda, je zvykom povedat’: kde je vola,
tam je cesta. Ako aj mne raz povedali: ved’ poZiadajte susedu alebo kamaratku, nech vam
postrazi. Tak si to predstavme. Pridem za susedou a dam jej pédtrocné dieta, ktoré
nerozprava, neposlicha, mézno chyti amok alebo si s nim nebude vediet’ poradit’ a to diet’a
ani nebude moct povedat, preco je rozrusené alebo nahnevané. A ja poviem, postrazte

prosim, ja si chcem ist’ oddychnut’. Urcite bude od radosti skakat’.

Na druhej strane, niet sa ¢o cudovat’, ¢lovek bez predchadzajicich skisenosti s
autizmom moZe pocas striaZenia v mnohych situiciich ostat’ zaskoCeny, ba az
vystraseny.

Pravda. Isty ¢as sme to aj skasali, raz za tyzden zobral manzel deti na dve hodiny von.
Byvame v doline, mame kopce, luky. Vydrzala som asi desat’” mintt, lebo za tie roky som
uz v takom mode, Ze ked’ sedim, som nervdzna, ze sedim. Povysavala som a namiesto

toho, aby som do toho zapojila ich, urobila som to sama. Asi uz neviem oddychovat’.
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AKko potom riesSi§ psychohygienu?

Hackujem a kupila som si najnovsie ihlice, tak za¢nem pliest. Som tvoriva, kreativna. Je
to mechanicka relaxacia. To je to, co mam spolocné s detmi. Ako som spominala, u
TomaSa je vyrazny stimming. Zoberie predmet a zadivane s nim dlho opakuje rovnaky
pohyb. Pre€o ich fascinuje ohei? A teba nefascinuje ohenn? Rozdiel je, Ze my sa vieme od
toho odtrhnut, oni nie. Alebo ldvové lampy, ved tie nevytvorili pre autistov, su to
upokojujuce predmety pre obyéajnych Pudi. Casto poviem muzovi, ak sa ti zd4, Ze syn robi

niec¢o ¢udné, sadni si k nemu a rob to s nim.

Nechcela by si sa tymto veciam venovat’ profesionalne?

Chcela, ale na to by som potrebovala pedagogicky zédklad, a to by musel mat’ deni 40

hodin, aby som to vSetko stihla.

A ¢o poradenstvo pre rodicov?

Nie, nechcela by som sa stretavat’ s rodi¢mi, ale s detmi. No nevedela by som to robit’
osem hodin denne a potom prist domov k mojim detom a pokracovat. Vyhorela by som.
Sama neviem n4jst’ konsenzus. Neviem, ¢o d’alej, kam by som S$prtla. Ale viem, Ze ¢im,

d’alej, tym menej sa mi to da. Ked’ boli mensi, mala som viac Casu.

Mala si niekedy pocit, Ze si v pasci?

Ale pravda. Ved’ ako mama nemam inii mozZnost’. Ja sa aj zrutim, aj kri¢im, placem, deti
vidia, ze nie som robot, som len ¢lovek. Ked’ som smutna, nech vidia, Ze som smutna.
Neskryvam pocity. Co vyriesim tym, Ze sa zatvorim do spalne, vyplaéem a vratim sa k

detfom s tsmevom na tvari?

Ako ¢asto placeS?
Uz menej. Okrem naSich kazdomesa¢nych zenskych vykyvov uz nie tak Casto. Ak, tak to

uz musim byt’ vyhorena.

Patras v starych videach, ked’ boli deti menSie a nemali autistické prejavy, ¢i ste
nieco neprehliadli?

Ano, ale uz nie tak asto. Muz to stile ma. Kedykol'vek pride s videom malého a povie:
pozri, aky bol. On je presvedceny, ze sa to pokazilo po ofkovani. Syn bol oneskoreny,
hypotonicky, len v roku si sadol, predtym krasne §tvornozkoval. Tyzden po MMR vakcine

ostal lezat’, nevedel sa ani otocit’, mal 40-tky teploty, fialovy, mramorova koza, skoncili
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sme na pohotovosti. Lekarka do spravy nenapisala, Ze nastala reakcia po ockovani, ale:
matka vravi, Ze nastala reakcia po ockovani. Pediater mi povedal, Ze to s tym nesuvisi a
musel to spdsobit’ iny virus. Vraj treba ratat’ dva-tri dni na reakciu. LenZe dnes je vSetko
dostupné online, nepotrebujem krabicku od vakciny, aby som si mohla precitat’ pribalovy
letdk. Stiahla som si ho a bolo tam uvedené, Ze reakcia prichddza od siedmeho do
desiateho dna. Povedala som to neurologicke a nikto to nikam nenapisal. Ked’ sme teraz

mali ist na preockovanie, pediatri¢ka sama povedala, Ze ockovat’ nebudeme.

Ockovanie je kontroverznou témou a v pripade deti so Specidlnymi potrebami
castym zdrojom konfliktov tak medzi samotnymi rodi¢mi, ako aj medzi rodi¢mi a
lekarmi. Ak by to pediatricka sama nenavrhla, preockovat’ by si ich dala?

Tazko povedat. Preockovanie bolo kedysi v 11 rokoch, teraz je v piatich. Moje deti
nemaju zrell nervovu sustavu, preco im mam pridavat’ klince do rakvy? Ockovanie
nespusti autizmus, ale spusti autoimunitntl reakciu. Ak centrdlna nervova ststava doslova
visi na vlasku a nieCo sa do toho eSte buchne, nech mi nikto nehovori, Ze sa nieCo také
nemoze stat. A kto takéto malé deti vySetruje na autoimunitné ochorenia, ¢i maju alebo
nemaju zrell nervovl sustavu, kto urobi 15-mesacnému dietatu pred vakcinou EEG
vySetrenie? Hocijakému, chorému, zdravému. Nikto. Pozrie do hrdla, nema sople, bum,

pod’me, pichame.

Co d’alSie bojiska, kde zApasia rodi¢ia vynimoénych deti? Aké ma§ skiisenosti s
uradmi a Skolami?

Mala som Stastie na Uradnicky, poméhali mi aj s odvolavaniami. A mam Stastie na
terapeutov, akurat ich nemam v Banskej Bystrici, ale po celom Slovensku. No uz
nechodime vSade, urcila som si smer a toho sa drzim. TakZe uZ len potrebujem peniaze a

cas.

V Banskej Bystrici je terapeutov pre autistov malo?

Nie, ze malo, tu nie su ziadni.

Nechcela by si dieru na trhu zaplnit’?

Ja si nemdzem len tak povedat, Ze idem do toho. Dnes je to vel'mi tazké. Rychlo vas
moézu sfuknut, znicit’ recenzie. Preto si na nazory ostatnych rodi€ov uz nepotrpim.

Vypocujem si ich skusenost’, ale ked’ chcem, idem to skusit’ ja.
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Mohla by si poradit’ mamam, ktoré sa dajme tomu eSte len spamiitavaja z toho, Ze
ich dietat’'u nedavno diagnostikovali autizmus. Od ¢oho sa maja odrazit’?
Takym maméam by som rovno povedala, kam maji zavolat. Ja som totiz neskuto¢ne vela

Casu stravila tym, Ze som hl'adala informacie.

MoZeS byt konkrétnejsia?
Hlavne by som im povedala, ze s terapiou musia byt oni sami v pohode, az potom s tym

bude v pohode diet’a.

Z.da sa mi, Ze nie si fanuSikom ABA.
Nie, tak to urcite nie je. ABA je pod profesiondlnym vedenim vel'mi prospesna terapia, len
hovorim, Ze je naro¢na pre rodi¢a, hlavne ak ma viac deti. Vytvorit’ podmienky na spravny

terapeuticky postup je dost’ ndro¢né.

Velkou témou v rodi¢ovskych kruhoch st doplnky vyzivy.

Aj mia sa kazdy pyta: co vam pomohlo, co spustilo dcére re¢? Odpovedam: a co ja viem?
Doplnky jej neddvam preto, aby nieCo spustili, ale aby bola zdrava. Ak niekto povie, ze
dieta po troch mesiacoch uzivania karnozinu zacalo hovorit’, poviem, ze je to blbost. Ak
by to bola pravda, tazkosti naSich deti by viac neexistovali a vSetci by boli vylieCeni.
Mame terapeuta, ktory sa zaobera vyzivou a posilnenim organizmu a vie ndm s doplnkami

pomoct’.

Akl mamu potrebuje autistické diet’a?

Potrebuje len mamu, kazda mama je mama. Osobne nie som za to, ked’ mi niekto povie, ze
také dieta je dar. Nie je a mna to frustruje. Ja som vd’acné za svoje dieta ako také, nie za
jeho autizmus. Lebo to je diagndza a td rodi¢a ni¢i. RodiCa ni¢i nie dieta, ale prejavy
diagnozy dietata. Kazdému vSak vzdy pripominam, Ze autistické dieta je v prvom rade

diet’a, az potom je autista.

Chlapec s autizmom a dievcéa s poruchou reci. Dve deti, ktoré maju rovnaku rodinu a
rovnaky vek, no odliSné znevyhodnenie a odliSna prognézu. Potrebuju plnu
pozornost’ mamy, aby napredovali, ale ty sa predsa nedokaZe§ rozdvojit’. Sofiina

vol’ba?
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Maju vela odlisnych ¢ft, ale maji aj vela spolo¢nych. Nemdzem si povedat, Ze sa teraz
zameriam len na syna kvoli tomu, Ze ma horSiu diagnézu nez dcéra, koniec koncov, keby
som nepracovala s Terezkou, bude na tom horSie, nez Tomas. Budem citovat moju
kamaratku, spomina to Casto: dieta s narusenou komunikacnou schopnostou, s ktorym sa
nepracuje, moze dopadnut ovela horsie ako autistické dieta, s ktorym sa pracuje. Ale
praca by nemala byt mechanickd, ako som povedala, rodi¢ musi vidiet’ najprv diet’a, az tak

autistu.

Snazis sa zit’ tak, ako keby nemali diagnézy? Zajdete si na vylet, dovolenku?

To sa neda. A dovolenka? Ja si mam preniest domacnost’ na iné miesto, kde budem robit’
presne tie isté veci a eSte za to aj vyhodit peniaze? Pre mia to nie je. UZ som sa
uskromnila. Kupili sme bazén, mame terasu, dvor, staci mi to. To ist¢é by som mala na
pobyte, sice iné prostredie ale milion d’alSich faktorov stresu. Bolo by tam navySe more,

palma, ale d’alSich desat’ veci by ma frustrovalo. Plus do toho cesta, ja vravim nie.

Pripomina mi to usmevné tvrdenie, Ze rodiia s malymi detmi nechodia na
dovolenky, oni sa chodia starat’ o svoje deti do iného mesta.
Tak. Kol'kokrat to moze byt aj horSie, nez doma. Nevies$, ako dlho si bude zvykat, ako

bude spat’ a ja osobne to nepotrebujem ani len skusat’.

Ako komplikacie, ktoré so sebou prinasa starostlivost’ o deti so Specidlnymi
potrebami, zmenia partnersky vzt'ah?

To zalezi od charakteru muZa aj zeny. Stretla som sa aj s pripadom, ked’ odisla Zena a
dieta nechala muzovi. Niekto sa cez to dokéaze preniest’, niekto nedokaze. A potom su taki,
ktori sa neprenesu, ale dokazu to tolerovat’ a fungovat’ d’alej v rodine. Chces vediet’, ako to

bolo konkrétne v mojom manzelstve?

Len ak o tom chce§ hovorit’.

My sme s muzom boli dlhé roky kamarati z partie, dali sme sa dokopy, narodila sa ndm
prva dcéra, zobrali sme sa, narodili sa dvojicky. Syn nie je agresivny, neutekd nam, nestalo
sa, Ze by ublizoval sebe alebo niekomu inému, ¢iZe pre nas to nie je zatazujlce tak, ako to
Casto v pripadoch autizmu pre rodicov byva, skor je ako dvojrocné miminko a s tym
suvisia tazkosti iné, napriklad s nim nemoézem nikam ist, vzdy a vSade vyhladava

stimming.
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Ide o Casty predsudok voci autistom. Prispievaju k tomu aj médid. Ak dam do
vyhPadavaca autizmus, vyhodi mi podobné, povrchné, recyklované texty, v ktorych
sa agresivita spomina ako jeden z hlavnych znakov. V skutocnosti vobec nemusi byt’
pritomna. Ak sa vyskytne autista vo filme, je to stale ten isty typ ako cez kopirak.

No to je to trojmesacné Stadium, ¢o som spominala. Aj lekar len urci, je to autista, lebo
robi toto, toto a toto. Co sa tyka filmov, kde zobrazuju autistov, nepozeram to. Nerobi mi
to dobre. Som nastavena tak, ze toto by ma uz stiahlo dole, k sebal'utosti, ako ked’ si niekto

pozera star¢ vided. Mam v hlave kontrolku, vd’aka ktorej sa do toho ani nepustam.

Ako Specidlne materstvo, navySe dvojnasobné, zmenilo teba ako Zenu? Si tvrdSia?

Som odolnejsia, ur¢ite. Uz nevyvadzam sprostosti ako kedysi. Byvala som vel'mi vybusna
a afektivna, ked’ som bola mlada. Este pri Nelke, prvej dcére, som bola Sidlo. Teraz uz
viem vela predvidat’ a Gplne inak vyhodnocujem situacie. Je to dobré. Veci vidim odlisne.
Aj ked mame s muzom nezhody, diskutujeme o aktudlnych témach, vysvetlujem mu, ze
nie je len biela a Cierna. On nieco vidi a pocuje, utkvie mu to v paméti a ni¢ iné pre neho
neexistuje. Treba rozmyslat’ v stvislostiach a takisto rieSim aj dieta. Zoberme si diet’a,
ktoré nerozprava, zatvara si o€i a zakryva usi. Lekar ho uzavrie ako autistu a uz ho d’alej
nerieSi. Ja sa ale pytam, preco. Lebo to autisti robia? A ak je to autista, preco ho dalej
nechcete rieSit? Ved ked za vami pride Clovek, ktory nepocuje, uzavriete to tak, Ze je
hluchy a hotovo? Hluchi nepoduju, tak to maju, viac sa neda spravit'? Ciastkové problémy
autistov nikto neriesi, lebo to tak skratka maja, ich mozog pracuje inak, nedd sa napravit,
hotovo. No a ¢o? Preto ich problémy netreba riesit’? Preto im netreba pomdct’? Toto mna

strasne vytaca.

Nie z neustaleho premyslania o autizme uzZ unavena?

Ja o tom nepremyslam, ja to skratka viem. Sledujem syna a nevidim to, ¢o robi, ale vidim,
¢o je za tym, ¢o robi. Dcéra, kym nevedela rozpravat, odchadzala zo $kélky po Spickach,
takd bola vynervovana. Oducila som ju to mozgovymi ladi¢kami. Naucila som sa s tym
pracovat’ a nastavila som to dcérke na mieru podla rytmov, ktoré zobrazilo EEG. Bola v
alfe, jej mozog pracoval tak silno, Ze to uz nevedela zvladnut'. Autisti to maji dost’ Casto.
Aby som svojim detom mohla pomdct, musela som symptomy riesit’ inak, potrebovala
som vidiet’, ¢o sa deje v ich hlavach fyziologicky. St deti, ktoré sa nevedia uvolnit,, ich
trojro¢né telicka to nedokazu, potom sa uzavru, vyautuji. Za posledné dva-tri roky som do

seba dostala tol’ko informacii, Ze uZ je to zautomatizované. Neustale ¢itam, Studujem. Aby
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som nevyhorela, musim fungovat’ inak. No nie som len stroj, viem sa prepnat aj do

citového modu.

Si na prediZenej roditovskej dovolenke, ma$ kontakt s d’aliimi mamami deti so
Specialnymi potrebami?

Osobne ani nie, nemam na to ¢as. Volame si, piSeme. Sem tam sa stretneme.

Vyuzila si sluzby Centra v€asnej intervencie?

Ano, ale nechcela som, aby chodili ku mne domov, potrebovala som vypadnut, zmenit
prostredie. Zobrali mi Tomaska a ja som sedela s psychologi¢kou a rozpravala som, ¢o
som mala na srdci. Treba si uvedomit’, Ze je to socidlna sluzba pre rodiny, netreba od toho
ocakavat, ze budu s dietatom robit’ terapie, oni sa s nim zahraj, postrazia ho. CVI
dokaze na zaciatku dat’ rodiCom portfélio moznosti, ktoré sa daji s dietatom v regione

robit’, napr. kde su $kolky, terapie.

Co by sa mohlo v systéme zlep3it’, aby sa rodinam ako mas ty Zilo Pahsie?

V prvom rade by sa mali rodiny odl'ah¢it’ od byrokracie a od dokazovania, Ze ich dieta ma
naozaj problém. Malo by byt povinné, aby pri posudkovom lekarovi bolo diet’a pritomné.
Sprava od pedopsychiatra méa desat’ riadkov. Co tam posudkovy lekar vy¢ita? Papier
znesie. Ked’ rodi¢ ziada o kompenzacie, socialna uradnicka ho predvolad s detmi. Dnes
nestaci, ze lekar nieCo odporuca, ty ako rodi¢ musi dokazat, Zze to tak skutocne je.
Posudkovy lekar napiSe, ze nie je vhodné, aby dieta cestovalo MHD, ale nenapise, preco.
PTuje, hryzie, utocCi, je nepredvidatelné, ked’ autobus zatrubi, je precitlivené na zvuk.
Treba to konkretizovat. Odporucam rodi¢om, bud’te pripraveni, citujte lekarom paragrafy,

povedzte, na ktory zdkon sa maju v sprave odvolat’. Poradili mi to Gradnicky.

Ako vnima $tat deti so Specidlnymi potrebami?

Nevnima ich, ale bude sa to musiet’ zmenit a akokol'vek tomu budem moct” pomdct’,
pomdzem. Pripadov pribuda, nieco sa deje a nestvisi to len s lepSou diagnostikou. Uz
vcéera bolo neskoro, deti nemaji kam ist’, po¢nuc od Specidlnych $kolok. Su ¢asto hodené
az v predskolskom veku do beznych skolok a tam je to masaker pre vsetkych
zucCastnenych. S terapiami je to tiez o Stasti, nie vSetky su kvalitné¢, mnoho deti je len
materidlom, na ktorom sa cerstvo vyStudovany Specidlny pedagdg zauca, lenze rodicia

nemaju na vyber, chybaju odbornici. Kadejaky chochmes sI'ibi, Ze vas vylie¢i cez

108



obrazovku a zafaly rodi¢ to zaplati. Dovera slabne, aZ napokon neveri uz nikomu. Comu ja
nerozumiem je, Ze rodi¢ia cheu deti lie¢it. To znamena, ze diagndzu neprijali, lebo keby ju
prijali, vedeli by, Ze sa vylieCit’ neda. Ja som sa zmierila, Ze syn nikdy nebude ako ja, ako
manzel, ako starSia dcéra. Ale to neznamenda, Zze mu nebudem pomahat. Budem, ale

spdsobom, akym to ja rozhodnem a uznam za vhodny.

V akej miere treba podl’a teba okolie informovat’ o diagnéze diet’at’a?

Autizmus nie je navonok viditelny. Osobne neuzndvam, ked’ rodicia takéto deti oznacia.
ESte mozno na letisku alebo v situdciach, kde je vysSia Sanca, Ze sa strati, to chapem. My
sme z malej dediny, ma okolo 800 obyvatelov a ja rada vravim, ze mam terapeutické
kamosky a oni maju terapeutické deti. Stretdvame sa a rozpravame navzajom a na rovinu.
Najskor sme to skryvali, hanbili sme sa, bolo nam to I'ito, nemali sme to spracované.
Potom som sa rozhodla, Ze to vypustim, dala som si tu§im na facebook nejaky prispevok o
autizme. Ulavilo sa mi. Predtym som bola vztahovacna, spravanie ludi som si
vysvetlovala ako ohovaranie, priCom len boli zméiteni, nevedeli, ako s k nam pristapit’.
Boli sme na spolo¢nej chate a mali vela otazok, vzdy som im vSetko vysvetlila. Opadlo to
z kazdého. Okolie nie je vzdy také, ako ho vidime, len sa mdze bat’ pristupit’, aby nas

nezranilo. Mne bolo lepSie, ked’ sa ma opytali na rovinu.

Ako prijala tvoja obec inakost’ svojich malych obyvatelov? Mohla by inSpirovat’
Slovensko?

Moja obec je na tom uplne super. Mamickdm by som odporucala, aby sa so svojimi
neuredivergentnymi detmi nevrhali hned’ do obrovskych priestorov, aby si nepovedali:
idem, vsak volako bude. Ja ani do obchodu nejdem s TomdSom, pokial’ si nie som
stopercentne istd, Ze to s nim zvladnem. NeSla by som cez mftvoly. Ked’ uz, tak si treba
najst kamoSku mamicku, ktorda ma podobné dieta alebo intaktné dieta, ktoré chape
diagnézu a dokéze ho jemne tahat vpred. Je to dobré aj pre matku. V spolocnosti
mamiciek zdravych deti si mama dietata s hendikepom vel'akrat pomysli, Ze rieSia len
malichernosti. Chud’atkd, oni za to nemo6zu, lebo to horSie nepoznaji, pre ne je najhorsie

to, ¢o zazili.

Situacia nie je tazka len pre teba a manzela, ale aj vasu prva dcéru. AKy dopad to
malo na Nelku, vyrastat’ v §pecialnej rodine?

Zo zaciatku to mala t'azké, chcela sa hrat’ s Terezkou, ale bola odmietana, nedalo sa. Teraz
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sa to uz zlepsilo. Aj bola odstivana, urobili sme s muzom chybu, ked’ sme sa sustredili len
na dvojicky, dostdvala Nelka vela darcekov, mobil, vynahrddzali sme jej nasu
nepritomnost’. ManZelovi je to teraz ito, ale vravim, uZ nemd zmysel nad tym dumat,
podme riesit’ dosledky, pod'me to napravit. Vtedy sme konali tak, ako sme najlepSie
vedeli. So starSou dcérou sa rozpravam priamo, urcite nie ako s devdtrocnou. Bojim sa, ze
som ju tym znicila. Vystupovanim je na inej irovni ako jej vrstovnici. Socidlne vztahy ma
oslabené, emocionalne je na nizSej urovni, lebo sme si s flou neodzili to, ¢o sme si mali

odzit.

Nedavno som zachytila ponuku terapeutického tabora pre sdrodencov deti s
autizmom. Uvedomila som si, Ze ide o €lenov rodiny, ktori sa ¢asto prehliadaju. Aj
oni potrebuji spracovat’ svoju traumu, navySe na ich pleciach je zat'az buducnosti,
pomyselny otaznik, kto sa postara, ked’ tu raz rodic¢ia nebudu.

MozZno to vyznie zle, necitlivo, ale ja by som v Zivote diev€atam nedala v dospelosti na
starost’ Tomasa. Keby som sa mala pominut’, nedalo by mi to, aby som bremeno preniesla
na ne a ich rodiny. Vel'a mam hovori, Ze je rado za viac deti, lebo sa o to hendikepované
bude mat’ kto postarat’ a doopatrovat’. Pytam sa ich, ¢i si uvedomuju, ¢o hovoria. Treba
objektivne zhodnotit’, ako Zijem a akl nesiem zodpovednost a odpovedat’ si, ¢i chcem,
aby moje dieta zilo tak isto, ¢i mu toto chcem nalozit’ na plecia. Ak by to v budicnosti so

synom vyzeralo zle, radSej by som pre neho zvolila nejaké zariadenie.

Maju rodicia na vyber? Kohokol'vek uprednostnia, budi mat’ vy¢itky.

CVI ma odlahc¢ovaciu sluzbu, ze odbremenia mamu a spravia program zdravému
strodencovi. Raz mi volali, Ze zobert Nelku, aby som mohla stravit’ ¢as s TomaSom.
Povedala som im, ze intaktné deti sti odkladané neustale, preco nevezmu to druhé diet’a,
ved’ maju na to Specializdciu a skusenosti. Pre odstivané deti netreba program mimo domu,
pre ne by bol najlepsi program, ak by mohlo stravit’ neruseny ¢as so svojou mamou alebo
otcom. Nie s cudzou pani v centre. Aj mnohi stari rodicia radSej postrazia zdravé vnuca,
lebo s hendikepovanym je viac roboty, alebo to s nim nevedia. Lenze takto st rodi¢ia v

zaCarovanom kruhu, pomoc nie je adresna.

Si hrda na mamu, ktorou si sa stala?

Povedala by som, Ze som hrda na to, ako to ddvam. Plus stale som vydata. Nie som vzdy

ukézkova mama, ale hovorim to aj detom.
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DokaZes autizmus zo Zivota oddelit’?

Ja uz tym autizmom tak Zijem, ze mne sa uz aj mgj vysavac zd4 autisticky. Nevravim, ze
je to nakazlivé, ale ked s takym cClovekom zijes, niektoré prejavy skocia aj na teba.
Napriklad komunikécia. Som synom sa snazim hovorit’ ¢o najjednoduchsie. Potom sa
pristihnem, Ze podobne hovorim s muzom: pod, stoj, nalej. Cely deni zijem s autizmom,
ale to sa neda, vecer, ked’ zaspia, nevladzem sa ani rozpravat. Aj ked’ si naplanujem, Ze
upracem skrinu, 'ahnem si a nedokdzem sa pohnut’. Som na teleféne v skupinéach rodicov
a komentujem, radim a odpisujem. Ked deti eSte cez dent spali, nieCo som porobila.

Bohuzial’, v nasej $kolke mézu byt’ dvojicky len Styri hodiny denne.

Poznam aj mamy, ktorym stanovili pobyt dietat’a v Skolke dvakrat tyZdenne na dve
hodiny. To sa im ani neoplati otac¢at’ domov.

Ved' to je totdlna blbost’ a ja som na to tak nahnevana a vobec neviem, ako to mam riesit’.
Ucitel’ky chci mat deti ¢im skor pre¢ a riaditelky vedia, ako z toho pred rodi¢om
vykluckovat. Raz som mala spor s ucitel’kou, chcela vediet, ¢o sa u¢im s malym, aby v
Skolke robila to isté. Povedala som jej, Ze ona ho ma ucit’ nieco iné, nez ho u¢im ja doma.
Tiez sa stalo, ze Tomasko mal horSie obdobie a ucitelka mi povedala, aby som si ho
nechala doma na dva tyZdne, nieco s nim spravila a potom sa méze vratit. Vravim: dieta

nie je radio, ze ho vezmem domov a opravim.

To sa stalo v Statnej Specialnej Skolke?
Ano. Povedala som im: ja som doma jeho mamou a vy ste ti, ktori ho mate vzdelavat a

posuvat.

Nezda sa ti, Ze sa vSetko hadZe na matku? Musi byt lekarkou, psychologickou aj
Specialnou pedagogickou.

Je to tak, ale mamy sa nesmu dat’. Ak dovolia Skolke nie€o raz, uz sa to stane Standard.

Ak je taka Skélka v regione jedna, matky nemaju na vyber.
Ani ja nemam na vyber, ale kontrolujem, ¢o robia, pytam si materidly. Pridem po neho a

poviem ucitel’ke: chcem vediet, co ste s nim dnes robili. Musia mi to zreferovat’.

Je z tvojej strany dovera, Ze to tak naozaj bolo?

Nie. Syn ma rad efekty proti svetlu, rad frka vodu, presypa piesok. Tak ho rano posadili do
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vanicky s ryZou alebo inym materidlom a on si presypal. Potom sa najedli a isli von, kde
ho posadili do pieskoviska a tam zase presypal a takto sa zabavil, $tyri hodiny presli. Bol
takzvany bezudrzbovy, kde ho posadili, tam ostal a ucitel’ky mali pokoj. No nastalo
obdobie, ked’ si napl'ul do ruky a to ffkal. Vtedy s tym mali obrovsky problém, uz sa mu

bolo treba venovat’, tak mi ho nariadili vziat’ domov.

ISlo predsa o Skolku pre autistov, ako to, Ze si s tym nevedeli poradit’?

Presne. Povedala som im, ved’ to vy mne povedzte, ¢o s nim mam robit. Rozmyslala som,
ze namiesto piatich dopoludni v tyzdni by chodil len trikrat a zaplatila by som mu na tie tri
dni asistentku. Chapes, kam sa az dostali rodic¢ia, kam ich zatlacili? Aby do Specialnej
Skolky, kde st Specialni pedagogovia a asistenti pedagdgov, diet'a potrebovalo eSte osobnu

asistentku. Ved’ to je nehordzne. Som jednoducho sklamana.

Pre koho potom funguju Statne Specialne Skolky?

Neviem to Uplne korektne zhodnotit, je to len moj ndzor, mo6j dojem a pocit z celého
Skolského systému. Terezkine pani ucitel’ky su vel'mi zlaté a ochotné a tam th ich robotu aj
vidno. S Tomaskovym vzdelavanim spokojna nie som. M6j syn je tam jeden z najhorSich
stavov, a to neutoci, nie je agresivny, nie je problém s jedenim a nespava tam. Naozaj si
nedokazem predstavit, ako by fungovali s det'mi, ktoré maju vyrazné tazké autistické

stavy.

Kde su také deti?

Doma s mamami.

V ¢om si sa vd’aka diagnézam dvoji¢iek zmenila k lepSiemu a v ¢om k horSiemu?

Urcite som sa zmenila k lepSiemu, o sa tyka tolerancie voci ostatnym odchylkam od
normalu vkazdom smere, nielen voblasti PAS. Co sa tyka zazitej kamennej
jednoznacnosti, napriklad, ako sa spravat’ k dietatu, ked za¢ne vyvadzat v obchode,
pripadne, svoj nestihlas vyjadruje hlasnejsie, ako je pripustné. Uplne inak sa pozeram aj na
rodiCov neurotickych deti, ktoré maju tiez mnohé svoje chvilky a absolutne ma uz
nenapadne na nich pozerat v ohlade zlyhavania, alebo celkovo na inakost’ I'udi, ¢i
s hendikepom alebo bez. HorSie som na tom absolutne v socialnej oblasti ja sama, kedy
sme vlastne za kratke obdobie absolutne obmedzili naS doteraj$i spolocensky zivot,

vymenili ihriska za terapie a akarne a celkovo sa td socializacia obmedzila vo vSetkych
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ohl'adoch. Ked'Ze sa kazdy nas den kruati len okolo autizmu a dysfazie, mam pocit, Ze sa
tak nastavila aj moja mysel’ a aj ked’ mam cas pre seba a som v spoloc¢nosti inych l'udi, tam

v pozadi to stale roluje a nevie to vypnut.

Mas unikatnu skusenost’. Ako jedna z mala vie§ porovnat’ vychovu diet'at’a s NKS,
vychovu dietata s PAS a vychovu dietat’a bez Specidlnych potrieb. Pomenuj
najvidsie rozdiely, ktoré si bezni 'udia nedokazu uvedomit’.

Fu, tak to je naozaj tazka otazka, myslim, ze tie typické znaky a rozdiely si vie predstavit’
kazdy, kto aspoii ¢o to o tych diagndzach vie, ale skiisim to ponat tak metaforicky. Ked’ si
kapis$ svoju oblibenu zmrzlinu, krasne vyzera, st tam najrozmanitejsie chute, chrumkavy
kornutok, uzasné kusky cokolady, vSetko do seba zapada a vyvolava v tebe pocit $t’astia
a najrozmanitejSich pocitov, proste pre teba je vSetko tak, ako ma byt’, uspokojuje ta vo
vSetkych smeroch. Potom si kipi§ zmrzlinu, ktord ma prasknuty kornutok, troska musis
popracovat’ na tom, aby ti cez ti prasklinu nevytekala zmrzlina, musis ju spravne chytit,
da to troska viac prace, ale vies$ si ju vychutnat’ rovnako ako ti prva. Vsetko stale funguje
spolu tak ako ma, len to treba spravne uchopit’. No a tretiu zmrzku, ktoru si kapis, vyzera
na prvy pohlad v poriadku, no potom si vS§imnes, Ze ¢okolada Uplne chyba, kornttok je
uplne rozmoceny, vsetko ti to zacne tiect’ po rukach, si z toho frustrovana, nevies, na ¢o sa
mas skor sustredit’, ked’ zacnes§ jest’ jednu roztapajucu sa Cast’, zacne to tiect’ z tej druhej
strany, uz mas chut’ sa na fiu vykaslat’, pretoze ten pozitok nie je absolutne taky ako pri
tych predchadzajicich zmrzlinach. UZ-uZ ju chces zahodit, ale povies si, ze eSte tomu das
Sancu, zacne$ tomu venovat’ maximalne usilie, prejes sa tou stekajucou ¢ast'ou do stredu
zmrzliny a tam sa objavi ten najuzasnejSi ¢okoladovy krém, ktory si kedy ochutnala. Taky
sladky, ale nezvycajny, nikdy si sa snieCim takym nestretla, uplne skryty, ale oto
uzasnejsi, ked’ to nevzda$ a dopracujes sa az do toho vnutra. Ten proces nebol UZasny,
jednoduchy, ani uspokojivy, ale ked’ ochutnas krém, uvedomis si, ¢o sa skryva vo vnutri

rozmoc¢eného kornutku.

AKa sluzba chyba najviac rodi¢om deti s NKS?

Za mia je to absolutne o sa tyka Skolok, skolky zamerané pre tento typ deti a absencia
asistentov. Totizto, nie ze by Specialne materské Skoly boli po odbornej stranke zI¢, ale pri
detoch s NKS socidlna Cast’ nie je az takd postihnutd, mozno len v oblasti reci, a oni

naozaj potrebuju trénovat’ socidlne zruc¢nosti v beznom intaktnom kolektive alebo aspoii
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v kolektive deti s podobnym problémom. Za mma je najlepSia beznd materska Skola

s asistentom, ktory diet'a ako podporna ruka sprevadza roznymi spolo¢enskymi situaciami.

Ako by mohla spolo¢nost’ prispiet’ k lepSej inkluzii deti s NKS?

Samozrejme, je to len moj subjektivny ndzor a absolitne nechcem nikomu kecat' do
vychovy svojho dietata, ale ked'ze za poslednii dobu uz néjdete na kazdom ihrisku
minimalne jedno dieta s nejakou vyvojovou poruchou, vobec by nebola zla aj osveta
o detoch strochu inym spravanim alebo prejavom v ramci nejakého tematického
vyucbového procesu napriklad v Skolach, kde naj€astejsie pocujeme o Sikane a nasledne aj
pri rozhovoroch rodi¢ov so svojimi det'mi. Pretoze najlepsia intervencia pre deti s nejakym

spolo¢enskym hendikepom st podl'a miia vzt'ahy.

AKa sluzba chyba najviac rodi¢om deti s PAS?
Dostupnost’ vhodnych terapii pre deti a uhradzanie tychto terapii z verejného zdravotného

poistenia.

Ako by spolo¢nost’ mohla prispiet’ k lepSej inkluzii deti s PAS?

To zéalezi od véaznosti spektra, ale myslim, ze pre tie 'ahSie stavy plati to isté ako pre deti
s NKS, s davkou trpezlivosti naviac, napriklad voéi ich senzorickym potrebam. Co sa tyka
tych deti s autizmom, kde je napriklad pridruzené aj iné postihnutie, tam je akceptacia
a prijatie alfa a omega. Nevylucovat’ ich na okraj spolo¢nosti a pokial’ tym nikomu dieta
neublizuje, akceptovat’ jeho potreby. A eSte dost’ dolezité podl'a mna je, aby sa spolo¢nost’
nebala pytat’ na tému autizmu priamo dotknutych rodin, pretoze mnohé situicie su
pochopené na oboch stranach Casto nespravne, nehovorim, ze vSetky, a to len prispieva

k nepochopeniu a néslednej d’alSej frustracii rodiny a nepochopeniu druhej strany.

Predstav si, Ze som mama deti, z ktorych jednému prave diagnostikovali NKS a
druhému PAS. Co by si mi poradila? Kde mam zacat’, ¢oho sa vyvarovat’ a na &o
vSetko sa pripravit'?

Zacnem od konca, pripravit sa na vSetko, ale to sa tyka dietata s PAS, s NKS aj
intaktného diet'ata, nikdy neviete, €o prinesie budicnost’, problémy mdzu prist’ hocikedy
a v hocijakej oblasti, takze tam by som neodportcala ni¢, ¢o sa tyka blizkeho obdobia po
diagnostike, dopriat’ si dostatok ¢asu na spracovanie a prijatie diagnozy, nebat’ sa poziadat’

o pomoc, nebat’ sa kontaktovat’ odborni pomoc aj pre seba ako rodica, aj ked’ kazdy ten
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rodi¢ prirodzene prioritne mysli na dieta. Nevrhat' sa na vSetky terapie a doplnky, ktoré
uvidi na internete alebo v nejakom ¢&lanku. Studovat’ relevantné zdroje, aj odporaéania
inych rodicov vedia pomoct’, ale tu som dost’ opatrnd na konkrétne lieCby, pretoze tak ako
kazda osoba je individudlna, tak aj kazdé diet’a so Specidlnymi potrebami je iné. Zamerat’
sa na posililovanie a rozvijanie slab$ich oblasti a podporovanie tych silnejSich. Vsetko, ¢o
obsahuje zaruc¢eny uspech, nastup re¢i po mesiaci a tieto typy odporucani, by som tplne

filtrovala.

Aké systémové zmeny by mali nastat’, aby sa detom s NKS a PAS Zilo na Slovensku
lepSie?

Stastné a spokojné dieta je len v §t'astnej a spokojnej rodine. Prvorado by sa malo pomdoct’
rodi¢om, ¢i socialne, financne. Pokial’ diet'a nevie komunikovat’, treba smerovat’ intaktné
deti k iniciative, ucit’ ich pomahat’ slabSim, ale to musi prist’ od nés, dospelej populacie.
Deti st nasimi zrkadlami, ucia sa od nas a nasledne funguju d’alej. Myslim, Ze to by bol
dobry zagiatok. Dalej myslim, e by mali mat’ nejaké vyssie zastapenie v oblasti politiky,
ako je komisar pre TZP, ale mali by byt viac hlasni. Na to, aby sa mali nase deti lepsie,

musi byt viac po€ut’ nas, rodi¢ov.

Aké systémové zmeny by mali nastat’, aby sa rodicom deti s NKS a PAS Zilo na
Slovensku lepSie?

Urcite narok na bezplatné a pravidelné psychologické poradenstvo. Kazdy podla svojho
uvazenia. Niekoho mdze oslovit’ skupinova terapia a rdd by sa stretol s inymi rodi¢mi
s nejakym psychologickym coachingom, niekto sa nerdd rozprava o svojich pocitoch
a problémoch pred cudzimi 'ud’'mi, tak by mal mat moznost individualnych stretnuti,
kl'udne aj parovych, kedze sa velmi Casto stretdvam s tym, Ze rodiny sa prave kvoli
diagnéze rozpadni. A ako som uz spominala, rodina s dietatom alebo det'mi s autizmom
alebo aj NKS by mali dostavat’ pomoc v rdmci odporucanych terapii, z ktorych absolitna
vicSina nie je zahrnutd vo verejnom zdravotnom poisteni. Oslovit’ obCianske zdruzenia
a iné organizacie, aby Skolili a vzdeldvali nielen rodicov za velké peniaze, ale aj odborné
autority, ktoré by mozno v mnohom odl'ah¢ili rodicov od kazdodennej makacky, hlavne vo

viacpocetnych rodinach.

AKku najhorsiu radu si ako mama diet’at’a so Specialnymi potrebami dostala?
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Nechaj to tak, ved' to deti s autizmom tak maju, zmier sa s tym a radsej tie peniaze utrat
niekde inde. Rady podobného typu. Som dost’ zdrzanliva osoba, ale tieto rady ma vedia

vel'mi pekne vytoc€it’, hlavne ak tam citit’ podton vysmechu.

AKku najlepSiu radu si ako mama diet’at’a so Specialnymi potrebami dostala?

Prvorado je to dieta, az potom autista. To sa tyka tych mensich deti. Cista pravda, tak sa
mnohé, aj ja, zameriavame na tie prejavy a liecbu, Ze absolutne si tie deti neuzivame. Ja
som sa to uz naucila a snazim si tie deti uzit’ ako to najviac ide. Oni totizto raz vyrasta

a potom, zial’, ostane uz len ten autizmus.

Co by si odkazala Miske z roku 2015?
Asi, ze urobila si mozno niekedy nie najspravnejSie rozhodnutia, ale to je v poriadku,

pretoZe si robila to, €o si vtedy povazovala za spravne.

Co by si odkazala Miske z roku 2040?

Dufam, ze si to dala, starka.

Aké maju Slovaci povedomie o diagnézach NKS a PAS?

Stale trpia utkvelymi predstavami, ze je to len moda, diagnostikovat’ deti s tymito
problémami. Stale st v ociach spoloCnosti ako takej nevychované deti. Pripadne
zlyhavanie rodi¢ov vo vychove: je len lenivy, trosku mu treba pristrihnut kridla. Ja uz nad
takymito reakciami mavnem rukou, ale dost ma niekedy prekvapuje, ako si to ti I'udia
ospravedlnuju. Hl'adaju rozne teorie, ze to je taka doba, rodicia su radsej na mobiloch ako
sa hraju s det'mi alebo opacne, ze daju radsSej do ruky mobil dietatu. Ja osobne nepoznam
rodica, ¢o sa takto sprava. Ked’ ide mamicka s nejakym mrzutym dietatom do obchodu
a pred sebou tlaci kocik s d’alSim dietatom, nikto nevie, aky mali dei, ¢i to diet’a nemalo
zIu noc a s nim aj td4 mamina a jediné, ¢o chce, je nakupit’, aby im mohla uvarit’ veceru.
Mozno nema rodicov k dispozicii, alebo sestry, bratov, susedy na strazenie, mozno ona
mala zIy den a jediné, €o chce, je si proste v ¢o najlepSom kl'ude nakupit’. Tak dé dietatu
mobil, aby sa zabavilo. A uz to ide, pohlady, SuSkanie. Cudia sa malo o seba zaujimaju
v zmysle pomoci a tolerancie, ale hl'adaji len to zI¢ a najhorsie. A pritom ruku na srdce,
myslim, ze keby nasi rodi¢ia a stari rodi¢ia mali takéto technologie, tiez by ich sem tam

vyuzili.
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Uved’ odporiucania pre starych rodicov, d’alSiu rodinu, priatelov a znamych, ¢oho sa
maju pocas stretnuti s dieat’om s NKS a PAS vyvarovat’.

Pytat’ sa, ked’ ich nieco zaujima, pytat’ sa, ako sa maju spravat’ a hlavne pocuvat rodicov
dietata, ked rodi¢ zasiahne v urcitej situdcii tak, Ze to ostatnym nedava zmysel,
nepoucovat, nemoralizovat’, asi vie, preco to tak urobil najlepSie. Dat’ pocitit’ rodicovi, ze
ho podporuju, ze ho maji radi a ze maju radi aj to dieta. Aby sa rodi¢ mohol trosku
uvolnit’, pretoze vieme, aké vedia byt nase deti nevyspytate'né, aby sme v spolocnosti

inych l'udi neboli stale len v pozore a v kf¢€i, Co sa zase stane.

Aké spravanie voci dietat'u s NKS a PAS je vhodné, vitané? Uved’ odporucania, ako
komunikovat’.

Neviem, ¢i je vhodné, aby som ja davala rady ohl'adne spréavania inym rodi¢om, pretoze
teoria a prax je umna niekedy uplne niekde inde. Vo vSeobecnosti si myslim, ze
akykol'vek typ komunikacie je lepSi ako ziadny. Ato uz je zase individudlne podla
zruénosti a schopnosti dietata, ale aj rodi¢a, ¢ mu ta metéda vyhovuje. Co sa tyka
spravania, nie som stopercentne verna ziadnej metode. Cerpam z mnohych zdrojov, mam
za sebou vela workshopov, semindrov, ale za mna je najlepSia intuicia s urcitymi
hranicami. Vediet odlisit’ napriklad naozajstné nestastie a frustraciu dietata od len ich
prefikanosti, stanovit’ pevné hranice a nedavat im moznost, aby sa naucili okolo nich
kl'u¢kovat. To je podla mna vel'mi dolezité, aby nenadobudli schopnost’ pravidla
obchadzat’ alebo ich posuvat’ nevhodnym spravanim. To by podl'a mfia malo fungovat’

u vSetkych deti, rovnako aj u tych neverbalnych.

Kedy si bola na deti najviac hrda?

Pri Terezke to bola situacia, ked’ sme boli vonku s ostatnymi rodinami s det'mi pri jednom
podniku, obsluhe som povedala, ze detom bez mojho sthlasu nemo6zu ni¢ predat’, sme na
malej dedine, takze sa tam vSetci velmi dobre pozname. Terezka sa prvykrat odvazila
sama si ist’ pytat’ keksik. To bola bomba. No zial’, obsluha povedala nie a ona priSla von na
terasu, prisadla k jednému stolu, kde sedel jej krstny otec a pravymi psimi o¢ami na neho
hodila pohl'ad, ze ¢i by jej mohol kupit’ keksik. Ono sa to mozno zda beznym l'ud’om ako
bezna vec, ale pre nas a hlavne pre fiu sa tam stala mimoriadne vel'kd vec. Odvéazila sa
sama k slusnej, beznej konverzacii a ked’ jej to nevyslo, bez nejakych nepriaznivych
detskych reakcii iSla vyriesit situdciu inak. Na vSetko sme sa pozerali spoza rohu a mala

som slzy na krajicku anadej, Ze naozaj ma velku Sancu sa sama o seba v buducnosti
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postarat’. A pri TomaSovi to bolo trosku smutnejSie, ale mali sme vel'mi tazky den, proste
som to nezvladla a vybuchla, myslim, ze to mnohé pozname, no zial, vtedy si to chlapec
odniesol asi najviac a dost’ Skaredo. VeI'mi som sa sama za seba hanbila. Ten chlapec ku
mne priSiel a tym jeho ismevom sa na mna pozrel, hodil sa na mna a objal ma. To bolo
také krasne a smutné zaroven, ze vtedy som na neho bola naozaj hrd4, Ze vicsina deti by
sa zduvali niekde v kute, ale on ten moj hnev vSetok vstrebal a prijal a prisiel, aby mi dal

najavo: mama nevadi, aj tak ta mam rad. Aj teraz som cela zaslzena.

Kedy si bola najviac hrda na seba?

Uf, asi ked’ som sa ovladla a neovalila jedného chlapa, ktory nadaval na syna do retardov
a vykrikoval: taki ludia nemaju co na verejnosti robit. Fakt som mala chut’ tomu panovi
ublizit' a velmi. Len som si stadle dookola vravela, ze jediny retard v okoli je on sam.

Hovorila som si to dost’ nahlas.

Doplii vetu: som super mama, lebo...

Lebo to vSetko proste ddvam co najlepSie, ako viem. MozZno nie tak, aby to bolo
stopercentné, ale ja fakt niekedy idem aj na 130 %. Ni€ si nevy¢itam, pretoZe robim, ¢o je
v mojich silach, proste niekedy sa viac urobit’ ned4 a vobec sa za to neobviniujem. Kazdy
robi to, o moze, ale treba nieCo urobit’ aj pre seba. A nie je to zanedbanie starostlivosti,

proste je to uplne normalne a aj potrebné.

Aku Zenu vidi$, ked’ sa v zrkadle divas sama sebe do oc¢i?

Uprimne, citim sa vtedy velmi zle. Velmi ma to vietko zmenilo psychicky, ale aj fyzicky,
nie ze by som si na krasu nejako vyrazne potrpela, ale kazda Zena chce vyzerat dobre.
Ked’ sa na seba pozriem, vidim, akt dai si to vSetko vybralo, ale hovorim si, ze kto iny,
ked’ nie ja a tak sa radSej Casto nedivam. Viem, Ze to mala byt povzbudzujuca otazka, ale
myslim, Ze maloktorda mama autistického diet'at’a sa na seba pozera do zrkadla a hecuje sa,

ze to da. Ak ano, tak ma moj obdiv a beriem spét’.
Co ta na ceste s diagnézou pozitivne prekvapilo na sebe samej?

Aku velka psychicku a fyzickdl odolnost’” mam. Predtym by sa mi nestalo, ze by som

zniesla toho tol’ko, o posledné roky.
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Co negativne?
Ze zavidim inym rodinam ten normalny Zivot. Je to trosku sebecké, ale bohuzial’ je to tak.
Aj ked’ viem, Ze nikdy nepoznéte ani svoj osud, ani osud svojich deti, to detstvo sa snazite

vychutnat’ ¢o najviac, ale pri detskom autizme to je trosku iné.

Co by Pudia nikdy nemali nehovorit’ mame dietat’a s NKS/PAS?

Nebud’ takd premotivovand, tomu dietatu sa uz pomdct’ neda, zmier sa s tym, to diet’a
nikdy ni¢ nedokaze, alebo potom opacne, ked’ uz maminka tusi, ze nieco nie je v poriadku
a je odhodlana to riesit’, rady typu: daj mu cas, ved’ je to chlapec, ti su lenivejsi, a ved’ je

eSte maly.

Co by Pudia nikdy nemali hovorit’ diet'at'u s NKS/PAS?

Nikdy to nedokézes. Ty sem nepatriS. Nemas na to. Pozri sa na ostatnych.

Ktora Zivotna bitka bola pre teba najt’azsia?
To celkové zmierenie sa a prijatie dietata s hendikepom je asi najt’azsi boj a nie som si

istd, ¢i je tplne mozné ho vyhrat’, pretoZe musite obetovat’ naozaj vel'a zo seba same;.

PodPa tvojich doterajSich skiisenosti, ako vnima Slovensko inakost’?

Co sa tyka najblizsieho okolia, za nas je to fajn. Nikto neriesi inakosti, na deti si zvykli
a vel'mi mi pomahaju priatelia a znami, ale viem, ze niektoré maminky to tak nemaji a to
by bola skor otazka na nich. Ale vo vSeobecnosti si myslim, ze Slovensko mé tendenciu
inych tolerovat’, ked takého €loveka stretntl raz za Cas, ale ak by mali byt plnohodnotnou
sucast'ou spolocnosti a Slovaci by museli vyjst’ zo svojej komfortnej zony, neviem, ¢i by to
tolerovali. Preto si myslim, ze inkluzia urcite ano, ale rozumne, pretoze, ako si mézeme
v§imnat’ v poslednom obdobi to, ¢o sa zrazu za¢ne pretlacat’ prili§ rychlo a vo velkom,

nema vel'mi uspech, takze tam by som naozaj volila kvalitu pred kvantitou.

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne postava princeznej
bojovnic¢ky. Aké ma danosti, vybavu, kde je najviac zraniteI’'na a za ¢o bojuje?

Je odvazna, mudra, predvidava, ma obrovsky Sstit, ktorym chrani seba a najblizSich,
v rukach zdobeny mec, ktory patri len jej a vie s nim narabat’ najlepSie len ona. S touto
vybavou je neporazitelnd. Ma krasne zdobenu helmu, aby mala vzdy ¢ista a chranent

mysel, chrbat atrup, aby chranila to najzranitelnejSie a aby bola vzdy silnd, nesmie
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chybat’ amulet, na chrbte luk a $ipy, pretoze niekedy treba bojovat’ aj na dialku. A bojuje

za svojich najblizsich a spravodlivost’, ako kazdy hrdina.

Miska odporuca:
Ak chcete podporit’ rodiny s det'mi ako je Tomas, navstivte www.modrahliadka.sk.
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Olga

Olinka mé& dve deti. Tomds, najstar$i z troch vnukov, ma detski mozgovu obrnu a

schizencefaliu mozgu.

V rozhovore sa docitate:
- preco je Tomasko Olinkinou srdcovou zaleZitostou
- Co odporuca starym rodicom, ktori maji vnuca s hendikepom
- ako pomohla dcére, ktora za tragickych okolnosti prisla o otca svojho diet’at’a
- aké je to robit’ vychovavatel’ku v skolskom klube autistov

- preco je treba deti uz od malic¢ka ucit’ prejavovat city

Olinka, si babkou diet’at’a so Specialnymi potrebami. O aku diagnézu ide?
Detska mozgova obrna plus schizencefalia mozgu. V Tavej polovici mozgu nema

vytvorené neurdny, o mu ovlada re¢. Niekedy moZe prava hemisféra prebrat’ avi.

Ostatné deti su zdravé?
Mam syna a dcéru. Syn ma dve zdravé deti, dcéra Ivanka ma len Tomaska, ktory sa narodil

ako zdravy s nizSou poérodnou hmotnostou okolo 2300 g.

Co sposobilo jeho t'azkosti?

Zdravotny stav sa mu zhorSil po ockovani. Primarka v Bratislave ndm neskor povedala, ze
MMR vakcinu mu mali rozdelit do dvoch davok, pretoze v jednej davke jeho telicko
dostalo velky Sok. Keby nieco, odo miia to nemate, dodala. Dovtedy sa vedel zapriet’ ¢i

obist’ postiel’ku, po o¢kovani mu ostala stuhnuta prava rucicka a 'ava nozka, ¢ize krizom.

Kedy sa to prejavilo?
Asi tyzden po ockovani, preto sme si ani neuvedomili, Ze to mdze stvisiet. Zrazu t'azko

vstaval z postiel’ky, ked’ sme mu chceli obliect’ mikinu, ruku uz nevedel ohnut’.
Co nasledovalo?

Rozbehli sme vysetrenia. Od neurologicky v Bojniciach sme neskor odisli, tvrdila, ze to

ni¢ nie je, ze to vnuk dobehne. Vzali sme kartu a odisli do Martina k doktorke Vladarovej,
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pred ktorou davam klobuk dole, vSetko nam rozbehla. Tomina poslala na magneticka

rezonanciu, ktori sme absolvovali az na Stvrtykrat.

Preco az na Stvrty?

Vzdy do toho prisla nejaké virdza, soplik ¢i horticka. Podarilo sa to tak, Ze som poprosila
anestezioldga, ¢i by som mohla mat’ Tomina na rukach, kym mu pichnu injekciu, aby sa
nerozplakal, lebo by mu opét’ stipla teplota. Vykonat’ magneticku rezonanciu dietatu so

zvysenou teplotou si nechcel nik vziat’ na tricko.

VyzZadoval si jeho stav opera¢né zakroky?
V Ziline absolvoval operaciu §liach na trieslach a ndzkach, nasledné rehabiliticie pomohli
a nohy sa mu ako-tak napravili. No ¢o sa tyka reci, nikto nam nevie povedat’, ¢i niekedy

bude hovorit. Po mentalnej stranke je super, jeho mozog nie je poskodeny.

Tomaska poznam, ma vyborné porozumenie reci, smeje sa na vtipoch a esemeskuje.

Ano, sam si dokonca vytvoril mailova stranku, ma svoj Facebook aj YouTube kanal.

Nie je beZné, Ze je starda mama pritomna pocas vSetkych vySetreni.
Ja som to prevzala na seba. Preto som sa rozhodla byt im oporou, lebo Tomas prisiel o
otecka, ked’ mal necelé tri roky. V tom Case bolo naplanovanych vela vysSetreni. Dcéra na

vSetko ostala sama, navySe bola mlada, nevedela v takych veciach behat.

Ty si vedela?

Vel'mi mi pomohli baby, s ktorymi som sa stretla, ked’ som chodila s Tomim do kipelov,
nasmerovali ma a som im za to vd’acna. Taktiez skupina na Facebooku, predtym sa volala
tuSim Mamy s velkym M, teraz je to skupina Deti¢ky inak obdarené. Rodicia si tam

pomahaju, radia, postvaju zdravotné pomdcky, uzito¢né tipy, je to skvela pomoc.

Ivanka v kratkom c¢asovom tseku utrusila dve kruté rany osudu. Ako si na to
spomina$?
Vsetko sa to odohralo naraz. Tomaskov otec mal nehodu, spadol zo stromu a bol na mieste

mitvy. Nevedela som, koho ratovat’ skor, ¢i dcéru alebo vnuka. Ale zvladla som to.
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Ako? Je to poriadna niloZ na jednu Zenu, mamu a stard mamu. Spomedzi
respondentiek si jedina, ktora je s dietatom so Specidlnymi potrebami vo vzt'ahu
stara mama - vnuca a knihu mézes obohatit’ inym pohl’adom.

Tomasko je moja srdcovka, Zenie ma to dopredu. Milujem vsetky deti. TeSi ma, ked’ vidim
pokroky. Som pysnd na dcéru, ako to zvlada, predtym som sa viac angazovala, teraz
prebrala iniciativu ona. Zistuje, vybavuje. Ked’ sme chodievali zo zaciatku do kupelov,
vnuk sa bal autistickych deti, lebo st nevyspytatelné. Potom sme mu to vysvetlili a teraz sa
z nich vytesuje, je zlaty. Ma sen, Ze ked bude velky, zalozime spolu nadaciu a budeme
detickdm pomahat’. Uz teraz pomadha, stara sa, snazi, napriklad ked’ idem do prace, d4 mi
knihu pre deti. M4 toho dost’ so sebou a este chce pomahat’ druhym. Empatiu asi zdedil po
mne a po dcére, my sme také. Empatiu ma ¢lovek v sebe, niekto viac, iny menej a v

podobnych Zivotnych situaciach si ju rozvinieme.

Viem, Ze v praci si sa nasla.

Uplne a som §t'astna, zdravotné tazkosti s Tomikom ma nakopli. Ked sa mu to stalo, vel'mi
vel'a som Studovala po nociach na internete. Kazdd mama a kazda starda mama je v takej
chvili ne§tastna. V prvom momente sa pytame, preco sa to stalo prave mne, co budeme
robit, ako d’alej, ved’ ni¢ o tom neviem. Cim viac ¢lovek &ita na internete, tym viac sa
dozveda aj nezmyslov. Moja sestra, ktora je zdravotnicka, mi to sama povedala. Rozhodla
som sa Studovat’, vzdelavat a od septembra pracujem v Skole pre deticky so Specialnymi
potrebami. V tejto praci som sa nasla. Robim ju kratko, ale s TomaSkom som si prezila
vel'a a pocas lieCebnych pobytov sme boli vzdy obklopeni aj d’al§imi det'mi so Specidlnymi
potrebami. V Skolstve by mali robit’ 'udia, ktori maji v sebe lasku k detom, ktorych to

bavi a pre ktorych ucenie nie je pracovna rutina alebo zdroj prijmu, ale poslanie.

Co ta nauéil tvoj vynimoény vnuk?

Trpezlivosti. Je velmi dolezita, ale nebudem hovorit’, ze mne nikdy neusli nervy. Takéto
deti¢ky nas naucia viac vnimat’ okolie. Clovek ma viac empatie, lasky a uz spominane;
trpezlivosti. Zaroven ho to posilni, musi mat’ viac Siroké lakte, ked’ chce pre dieta nieco
vybavit, dosiahnut. NajvdcSia zmena je v tom, Ze rodi¢ si vdaka tomu prestane

uvedomovat, ¢o si o nom kto mysli, doslova hodi za hlavu, kto ¢o o lom hovori.
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Ako sa to prejavilo u teba?

Ked sme niekam isli, Tomasko bol v kociku, hoci uz bol vel’ky chlapec. Cudia sa za nim
obzerali, riesili, preco je na voziku. Dcéru to vzdy znepokojilo, az som jej raz povedala, ze
bud’ to chce vSetkym stdle vysvetlovat, ¢o nemé za potreby, alebo sa nad to musi raz a
navzdy povzniest. Sama poznd$, aki vedia byt l'udia a ako sa vedia zachovat k
vynimo¢nym det'om a ich rodi¢om. Ci u lekéara, v obchode, v autobuse, kazdd mamicka
dietat’a so Specidlnymi potrebami sa stretla s nardzkami okolia. Kazd4 jedna ma nejaka zlu

sktsenost’.

Stretli ste sa s predsudkami?

Skér mam vtipné skusenosti. Tomasko je pekny chlapec, okaty. Ked’ sme boli na
kipelnom pobyte v TurCianskych Tepliciach, starSie pani sa ndm prihovorili s otazkou,
preco je taky pekny chlapec na vozicku. Povedala som im, ze preto, lebo ma choré nézky a
preto sme tam, aby sme to uzdravili. Vo vyt'ahu sa ma stara pani opytala, ¢o je s chlapcom,

¢1 som mala tazky porod a pridusila ho. Pani si myslela, Ze som jeho mama.

Ved’ aj ja, ked’ sme sa spoznali. Urdite je to lepSi pripad, neZ keby to bolo naopak.
Keby som bola mama a pani by si myslela, Ze som stard mama? To &no. Pani mi

polichotila a Tomasko sa vtedy na tom schuti zasmial. Radi na to spominame.

Stretli ste sa s neprofesionalitou odbornikov?

Tomaskova 'avd mozgova hemisféra je nefunk¢nd, mézeme len dufat’, ze prava preberie jej
ulohu, chodi na logopédiu, cvici re¢. Obcas, ked’ je smutny, ukdze na usta, chce vediet,
kedy bude rozpravat. Hovorime mu, ze to chce ¢as. Boli sme u logopedicky, mladej zaby,
mohla byt’ akurat po Skole a povedala nam, ze sa ned4 ni€ robit, nikdy rozpravat’ nebude.
Ked sme vysli na chodbu, vnuk sa rozplakal. Uké4zal na usta a gesto figa borova. Uz som
mala slzy aj ja, povedala som mu, ze sa logopedicka pomylila. Nemohla som ho utisit’,
bolo mi z toho do placu. Napisala som jej mail, ze také progndézy nemd hovorit’ pred
vnukom, je vnimavy, jeho mozog funguje, nie je mentdlne postihnuty a Ze mu ublizila.

Odporucila som jej, aby sa nad svojou pracou zamyslela a robila ju lepsie.

Odpisala ti?

Odpisala, Ze ona to tak nemyslela.
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Ale §koda uZ bola spachana.

Skoda bola spachana, Tomika mi bolo vel'mi I'ito, plakal srdcerviico.

Casto sa zabuida, Ze aj neverbalne deti rozumeju.
Rozumeju, aj vnimaju, aj citia. Tomino k logopedicke uz nechcel chodit’, nast’astie odisla a
nahradila ju ind, ktord je uzasna a velmi sa k nej vzdy tesi. Aj ju som upozornila, Ze ak

nieco chce komunikovat’, nech to riesi s dcérou, ked’ tam vnuk nebude.

Kto znasal necitlivii komunikaciu tazSie, ty alebo dcéra?

Po ockovani, ked’ nemohol hybat’ rukou, nohou, ked musel byt zaprety vanktismi, aby
nespadol, boli sme na vySetreni v Banskej Bystrici. Primarka povedala dcére, aby sa
zmierila s tym, ze cely zivot bude mat plienkované diet’a, ktoré nikdy nebude sediet’ a uz
vobec nie chodit. Bola surova a Ivanka sa rozplakala. Povedala som jej, Ze sme tam boli
naposledy a zobrala kartu. Viac som jej nedokédzala povedat, bola som nesmierne
nahnevana. A kde sme dnes? Tomasko bude mat’ 14 rokov a nie je plienkovany, pekne sedi
a sam prejde s oporou. Minule mi dcéra napisala, Ze ju nechal spat’ a sim preSiel na rannu

toaletu.

Verim, Ze to bude povzbudenim aj pre d’alSie rodiny.

Urcite, nech sa nikdy nevzdavaji a nech nikdy nepocuvaja tych, ktori diet’a odpisuju. Aj
ked’ sa postivame mali¢kymi krokmi, ideme vpred. Casto som mala dojem, Ze lekari
nechceli dcéru povzbudit, len ju zdeptat. Ked sme odchadzali z Banskej Bystrice,
povedala som jej v aute, nech sa neboji, ideme cvicit’, makat’, bojovat’. Pekne nam to iSlo a

tesili sme sa z kazdého jedného uspechu.

Aké malé vel’ké uspechy sa vam podarili?

Napriklad Tomasko sa nedokazal najest’, zakazdym sa dusil pri jedeni. Toho som sa tak
bala, Ze som s nim ani nechcela nikam chodit’ jest. Dcéra bola zvyknutd, v pohotovosti, ale
mne sa raz dusil rajéinou tak, Ze som myslela, Ze zomriem. Ivanka ho vedela spravne
udriet’ po chrbte alebo mu to jedlo vytiahla rovno z ust. No a kde je dnes? Krasne sa

napap4, nepotrebuje ziadnu mixovanu stravu.
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Spomenula si negativne skiisenosti, spomenies aj pozitivne?

Tomaéasko pri pokuse o chddzu spadol na dlazbu a ulomili sa mu predné zubky tak, Ze mu
ostali Spice. Nevedeli sme nikde ndjst’ nikoho, kto by mu zubky urobil. Kazdy sa od takych
deti diStancuje. Pretoze nespolupracuji, véacsinou ich davaji pod narkézu. Dcéra vSak
narkézu pre vnuka odmietla. Vychvalila by som jednu UZasnl zubarku v Petrzalke, ktora
sme nasli az na odporacanie terapeutky zo Samorina. Popisali sme jej podrobne situciu a
jeho stav a povedala, ze ide do toho, ziibky mu dorobi. Nevedel este dobre otvorit’ usta,
potreboval odsavat’ vela slin. Drzali sme ho tri, ja, dcéra a sestricka. Pani doktorka to
zvladla super. Po hodine a pol toho uz bolo na Tomaska vel'a, jeden zubok sa nestihol
dokoncit’. Na druhy den jedol jablko a zub sa zlomil. Ukazoval, Ze bude skaredy, Ze jeden
zub je taky a druhy taky. Volali sme pani zubéarke a bola zlatd, nech prideme. Opravila to

napriek mnozstvu pacientov a ni€ si za to neictovala. Zubky drzia doteraz.

Je to o 'ud’och?

Je to o Tudoch. Tomasko akoby citil, kto je aky clovek, kto ma aky umysel.
Nespolupracuje s kazdym. Ked’ s niekym nechcel cvicit’, ukéazal figa borova. A nielen on,
silny zmysel vycitit, ¢o je v ¢loveku, maji vSetky vynimo¢né deti. Je to nieco, o maju

navrch, akoby vrodeny inStinkt.

Odpozorovala si to v praci?
Kolegyne by ti vedeli porozpravat'. Ked’ pridem po deti do triedy, kricia Oli, zavesia sa na
mna. Mam vzdy pre ne cukriky ako motivaciu, dostanu ich len za odmenu. Robim

vychovavatel'ku v Skolskom klube a u¢im hudobnu a vytvarnu.

Ako ¢asto si s vnukom?

Kazdy defi. Byva s dcérou v Miloslavove, ja s partnerom v Dunajskej Luznej. Zije s nami
aj partnerova dcéra s dvomi synmi. Ked’ze uz potrebovala nastupit’ do prace, poméaha jej
Ivanka s mlad$im, ktorého nezobrali do skolky. Rano odvezie Tomasa do Skoly a cez den
strazi malého. Starsi Stevko berie Tomasa ako seberovného, nauéil sa s nim komunikovat'.
Vie ho povzbudit. Ked minule presiel par krokov sam, krical na neho, Ze je frajer. Deti to

povzbudi, ked” im fandia rovesnici.

TakZe mas vidy plny dom.

To 4no a je ndm spolu super.
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A ¢o syn? Byva d’aleko?

Dost” d’aleko, ostal tam, kde som mala predtym hotel, v Prievidzi. M4 dvoch synéekov.

Sami chlapci, to si ve’'mi milovana. Ako ¢asto si s nimi?

Veru, sami chlapci. Milujem ich, te$im sa z nich. Snazim sa, aby som raz mesacne iSla k
nim alebo medzitym pridu oni sem. Na Vianoce sme boli spolu uplne vsetci, tiez na
Silvestra, na Velku Noc. Kubko ma osem rokov, Lukasko Styri roky. Tomasko je z vnukov

najstarsi, asi preto k nemu mam blizsi vztah, lebo najdlhsie trva.

Su aj stari rodicia, ktori vnica so Specidlnymi potrebami prehliadaji. MoZno sami
maju problém s inakost'ou, moZno cely Zivot robili medzi Pud’mi rozdiely. Zrazu je tu
diet’a, ktoré im nastavuje zrkadlo a oni sa doni nechcu pozriet’, lebo to, ¢o uvidia, sa
im nepaé¢i. Co by si im odkazala?

Odkazujem im, Ze su to oni, kto sa ma zmenit’, nie ich vnica. Odporacam, aby ¢o najviac
travili spolo¢ny cas, aby poznali vnukovo ¢i vnuckine spravanie, aby vedeli spravne
zasiahnut, pomoct. A aby viedli vietky svoje vnucata k tomu, Ze rodina ma byt spolu. Ci
su také, ¢i také, nech s vSetky v kope. Deticky so Specidlnymi potrebami taky pristup

posuva dopredu a tie ostatné deti tiez, ved’ sa naucia empatii voci inakosti.

AKk sa od hendikepovaného vniacat’a diStancujia a vzt'ahy si formalne a chladné, no so
zdravymi vnucatami si vztahy pestuji, €o je pri¢inou? Hanba, strach alebo
predsudky?

Takych l'udi sa neda prerobit’. Ked’ v sebe nemaju cit vybudovany od zaciatku, je to tazké.
Aspon by sa mohli snazit’ ho rozvinat. Treba si povedat’, Ze je to moje vnica, potrebujem
pomdct’ dcére alebo synovi. Lenze my Slovéci sa bojime, ¢o povedia l'udia. Tak teraz ¢o?
Nebudem mat’ vzt'ah s hendikepovanym vnukom, aby ma s nim susedia nevideli?

Predsudky na bok. Moje vnica, moj Zivot.

Jednym z jazykov lasky je pozornost’. Vztah sa da vybudovat’ spolo¢nou hrou, ale
mala by byt’ podla predstav dietat’a, nie dospelého, preto to dokaZzu len ti, ktori vedia
zahodit’ svoje ego.

Treba sa zamerat’ na to, ¢o vnucatku ide, ¢o ho bavi, takto spolu travit’ ¢as a zahrnat’ ho
laskou. Mnozstvom lasky, dvojndsobne ju vrati. Ale niektori to nevedia dat’, lebo nie st na

to nauceni, neziju v laske. Treba si od malicka deti laskat’, mojkat’, pusinkovat, ucit’ ich
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prejavovat’ nehu a city, inak to nebudu vediet' d’alej dat. Okrem toho maju stari rodicia

vsetky vnucence od malicka ucit, ze su seberovné. Nesmu robit’ rozdiely.

Tebe sa to podarilo ako?
Vysvetl'ovanim. Tomi nds potrebuje, je taky isty ako my, len ma choré nézky, spolu mu

pomdzeme, podporime ho, sme jedna rodina.

Druhi Tomaskovi stari rodicia stratili syna. Ostal po nom vnuk so zdravotnymi
tazkostami. Aky maju vzt'ah?
Super. Aj oni ho neskuto¢ne miluji, Tomik k nim chodi na vikendy, druhu starkti ma tiez

vel'mi rdd. M4 u nich svoju izbicku, tesi sa tam.

Ked’ sa prenesieme spit’ do dia, ked’ doSlo k tragickej smrti TomasSkovho otca,
spominas si, ¢o ti prvé prebehlo hlavou?

Ako prvé mi prebehlo hlavou, Ze teraz musim byt ja ta silnd. Poznala som ho od jeho
puberty a bol dokonca mojim zamestnancom, robil u mna ¢asnika. V ten dei si chcel vziat’
dovolenku, s ktorou som nesuhlasila, napokon mu ju schvalil kolega. V hore bol v hore s
kolegom kucharom, ako prvej volal mne, signal nebol dobry, poslali tam vrtul'nik. Preslo
vel'a rokov a stale sa mi o tom t'azko rozprava. Bol ako moj syn a vo vnukovi nechal svoju

kopiu.

Tomasko to asi eSte nevnimal.
Nie, mal len dva rocky. Dnes nevie, ¢i si na neho pamita. Ukazujeme mu fotky,
spominame. Zaujimavé je, ze ma rad presne tie isté jedla ako otecko. Aj ked’ sa hneva, je

podobnym spdsobom trucovity.

Ako to zmenilo tvoju dcéru?

Stala sa z nej bojovnicka, silna zena. Ako ty hovoris, Xena. Zo zaciatku ju to, samozrejme,
zmohlo. Povzbudila som ju, aby si urobila vodi¢ak, lebo auto bolo pri nechodiacom diet’ati
dolezité. Posunulo ju to celé dopredu, neriesi uz tol’ko, kto si ¢o mysli, ostala inéd. Jednym

slovom ju to posilnilo.
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Ma tiazbu po novej rodine? Povzbudila by si ju v tom?

Urcite by som ju povzbudila, lebo Tomasko ma vel'mi rad malé deti. Potiahlo by ho to.
Mozno ju to chyti, ale nema partnera. Kvitujem jej, ze je pre fiu prioritou syn a ze by
potencidlneho partnera vybrala podl'a toho, ako by bral Tomaska, ale nie je to témou dia,
mozno raz v buducnosti. V triede, kde u¢im, mam devét’ deti so Specidlnymi potrebami a z

toho len dve ziju v usporiadanej rodine.

Oznamenim diagnozy dietata rodifia prirodzene preziji traumu. Hoci je
neviditel’'na, ak sa nespracuje, narasta do obludnych rozmerov, ked’ uZ ma moc znicit’
rodinu. Mohla by sa podchytit’ uz v zarodku, ale chyba cielena psychologicka pomoc
pre mamy a otcov a tieZ podporné skupiny.

Ano, rodi¢ov by to povzbudilo, boli by silnejsi a odovzdavali by si medzi sebou
sktisenosti. Tu to tak ale nefunguje. Nie vSetci odbornici vdm chcu pomoct. Niektori
spravia robotu, aby mali zaplatené a dovidenia. Je Stastim najst’ I'udi, ktori robia veci zo
srdca. Masérovi, ku ktorému Tomasko chodi, zomrela manzelka na rakovinu. Mali
dietatko so $pecidlnymi potrebami, na ktoré ostal sam. Zial’, zomrelo mu v naruéi. Zalozil
cvicenia pre deti a to, o prezil, ho motivuje poméhat d’alSim l'udom. Mam taka

sktisenost’, ze I'udia, ktori v Zivote ni€ neprezili, nevedia sa vcitit’ a konat’ srdcom.

Ako sa liecba deti ako Tomasko da finan¢ne utiahnut’?

Doba je zla, deticky by mohli napredovat’, ale rodifia na to nemaji peniaze. Mnohym
detom napriklad pomahaju lieCebné ktipel'né pobyty, ale samé tam ist' nemdzu a rodi¢ ako
doprovod, podotykam, neabsolvuje Ziadne procedury a zaplati len za seba takmer tisic eur.
Preco mé sprevadzajiuca osoba platit, ked’ dieta tam nie je schopné samé byt? Dietatu
pomozu rehabiliticie a posuni ho dopredu, ale kde na to rodi¢c ma vziat peniaze?
Opatrovatel'sky prispevok by mal byt aspont dvojnasobny, ved’ vSetky rehabilitacie su v
sutkromnych centrach a len hodina cvi€enia stoji 35 eur. Chybaju zdravotné pomdcky,
vSetko si zhanaju sami, navysili doplatky za vozik, za kocik. VSetko, ¢o poméha chorym
detom, by malo byt plne hradené zdravotnou alebo socidlnou poistoviiou. Nehovorim o

doplnkoch, ale ten zéklad by nemal byt’ na pleciach rodicov.
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Zivot $peciilnych rodin je komplikovany z mnohych dévodov. Co by ho mohlo
zjednodusit’?

Napriklad aj to, ¢o chystas ty, poskytnit’ rodiCom priestory, aspon vo vac¢sich mestach,
nech sa stretdvaju aj s detmi. Prajem ti, nech sa ti tvoj ciel’ podari, pomoze to vSetkym.
Musime si poméhat’ navzdjom. Kto iny ndm pomdze? Ked’ mas dieta so Specidlnymi

potrebami, az vtedy zistis§, akil mas rodinu a priatel’'ov.

Tak ako ty svoju dcéru, tak aj mia v najt’azSom obdobi podrzali moji rodicia, za ¢o
im zo srdca d’akujem. Kol’ko si ¢lovek mysli, Ze ma blizkych a kol’ko ich skuto¢ne
ma4, je urcite velky rozdiel. Kazda t'azSia Zivotna skiska toto vytriezvenie urychli.

Spominam si na jednu mamicku, ktord bola v rovnakom turnuse delfinoterapie ako my.
Mala dcéru s tazkym autizmom. Ked’ ju ako malu diagnostikovali, rodina jej povedala, ze
jej budu pomdahat’. Ako to dopadlo? Surodenci, stari rodicia, vSetci sa na fiu s prepacenim
vybodli. Na zaciatku nasl'ubovali hory-doly a napokon malu nevzali ani len na prechadzku.
Ked’ sa rodina oto¢i chrbtom, matka nema ziadnu podporu. Pritom je zdravotna sestra a uz

dva roky funguje na tabletkach, inak to nezvlada.

Psychicky zabrat’ did mamam aj nas vzdelavaci systém. Je Tomasko integrovany?
Tomasko do Skolky nechodil, nevzali ho, nikde ho nechceli, tak ako vacSinu deti s
diagnozami. Teraz chodi do beznej Skoly, ma asistentku, ucitel’ka je z neho paf, cela

Stastna, Co vSetko dokaze.

V médiach nedavno zarezonoval pripad chlapca s Aspergerovym syndromom,
ktorému v Skole nepridelili asistenta, ktorého potreboval, preto prepadol a pomysPal
na samovrazdu. Zarazili ma nazory niektorych komentujicich, napriklad Ze patri do
osobitnej Skoly, lebo ak ma pomoc asistenta, nie je to fér voci ostatnym Ziakom v
triede, ktori ho nemaji. Co hovori§ na to, 7e si medzi nami Pudia, ktori
znevyhodnenym det’om isté zvyhodnenia zavidia?

Neskuto¢na nendvist je v lud’och. Dcéra zaparkovala pre obchodom na parkovacom
mieste ZTP, mala v okne auta preukaz. Hadzala flage do automatu a v tom k nej priiel
cudzi pan a opytal sa jej, ¢i je postihnuta. Prekvapene povedala, Ze nie. Pan sa nedal
odradit’, chcel vediet’, preco tam parkuje. Odpovedala, Ze ma chorého syna. On pokracoval,
cheel vediet' aj diagnézu. Odmietla, tak sa do nej obul a fotil si auto, znacku. Kde to

zijeme? Ved’ toto je choré.
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Inde je to lepSie?

Boli sme na delfinoterapii aj v Turecku aj na Ukrajine. Neboli sme sami, v skupine bolo
viac deti. Turci maju k vynimo¢nym detom neskutoény vzt'ah. Personal vSade uZasny.
Ked sme i8li po meste, kazdy sa uhol, ruky chceli detom bozkavat’, otvarali dvere. V
kazdom obchode im dali darcek. U nas chod’ niekde s ko¢ikom alebo vozikom a bud’ rad,

ked ta neprevalcuju. Cudskd ohl'aduplnost’ je tu nula bodov.

Je to kulturny problém?
Ano, Slovaci ti zavidia eSte aj chorobu dietata. Nie sme ohladuplni, sme zavistlivi,

zakerni. Stra$na kultura.

Ked’ t'a to zmohne, odkial’ beries silu?

Nie som kazdé rano veseld. Tomo vzdy vstava ako slniecko, vysmiaty, vyborne vyspaty.
Smutny je len, ked’ je chory alebo ho nieCo boli. Toto ma nakopava a tiez moje deti v
Skole. Ked’ dosiahneme ¢o i1 len maly pokrok, som unesena. Mam ich dvanést’ a st vo veku
9-12 rokov, niektori s 'ah§im, ini s taz§im autizmom. Viem, Ze na ich rodicov je to vela,
preto sa snazim s nimi urobit’ domace ulohy, aby som ich trosku odbremenila. Najnovsie
ich u¢im chodit’ na prechadzky. Napriklad ideme odovzdat’ plastové flase, uCime sa

pozdravit, v obchode sa na nas usmievaji, hlavne star§i im vravia, aké su zlaté deti.

Znie to moZno obycajne, ale je to z tvojej strany vel’ka odvaha.
Aj mi v obchode vravia, ze ma obdivuju, ze s detmi idem von. Prva prechadzka bola
najhorsia, jedna ziacka skoro vbehla pod auto. Musime sa drzat’ vo dvojiciach, ustlpit’ z

cesty protiiducim, davat’ pozor.

NosiS si pracu domov? Premyslas nad Ziakmi aj vo vol’'nom ¢ase?
Ano, hlavne ked’ hl'adam jadro problému. Casto je problém v rodicoch, ktori sa vzdali,
zastali na jednom bode. Ak je dieta vycClefiované, odstréené, citi sa menejcenne a prejavi sa

to na spravani. Ak rodicia alebo stari rodi¢ia uprednostiiuji zdravé diet’a a len s nim maji
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zazitky, len s nim travia vSetok ¢as a potom o tom rozpravaju, ako sa citi to druhé, ktoré zo

vSetkého vynechavaju? Aj diet’a, ktoré nehovori, vSetko vidi a pocuje.

Pracujes$ s det’'mi na autistickom spektre. Aké to je?

Sklanam klobuk pred kazdou mamou a otcom, ktori takéto dieta vychovavaji. Napriek
mnozstvu povinnosti, ktoré s tym stvisia a nedostatku pomoci, pedagogov, skélok. Ucitelia
maju viest’ deti k sudrznosti, aby vedeli prejavit’ empatiu. Autisti sa dokazu vel'a naucit,
ale potrebuju spravny pristup. Mnohi rodicia st prekvapeni, ked’ ich deti zrazu zacni doma

po sebe veci upratovat’, ako som ich to naucila.

Tvoj Zivot mi z dial’ky pripada bohaty a komplikovany, sici na roman. Ako to vidi§
ty?

Rovnako a vd’aka tomu som na seba hrda, ked’ sa obzriem, vidim, ze som to dala, ze ma to
posunulo dopredu, som o nieCo mudrejSia, silnejSia. Minule som sa stretla na kave s
byvalou kolegynou a v skratke porozpravala, ako ide Zivot. Opytala sa ma, ¢i som eSte

cela, lebo ona by sa na mojom mieste zosypala.

AKo to, Ze ty drziS pokope?

Musi§ mat ciel’, za nim ist, bude§ sa pomaly posuvat’. Tesit' sa z kazdej mali¢kosti. Pri
beznych detoch si to neuvedomis, nemas ten pohl'ad. Ale pri Specidlnych detoch to ¢lovek
vidi. Malé vel'ké pokroky, napriklad ked’ zrazu chyti pohar do rik, povie mama a podobne.
Alebo ked’ vidim v triede sudrznost’ deti. Mam Ziacku, ktora je casto odutd. Vtedy vyzvem

deti, nech do nej pichnl ceruzkou, aby vyfucala. Ona sa rozosmeje a uz je dobre.

Ebook vychadza v den, ked’ deti vyznavaju lasku mamam. Dostava sa ti od syna a
dcéry?

Ja mam super deti, vyznania ldsky madm denne. Ivanka mi d’akuje kazdy vecer, nejde spat’
bez toho, aby mi napisala dobrii nocku, milujem. Synatora mam tiez izasného, dostdvam
dar¢eky, vyznania. Na Vianoce mi kupil medailu Najlepsia mamicka. Ked’ mam sviatok,
deti minaju na drahy parfém, aj ked’ im to zakazujem, nech si Setria peniaze. Uz ked’ som

protestovala, Zze mam vsetko a ni¢ mi netreba, kupili mi na Vianoce kavovar. Minule ma
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potesil syn, povedal mi, Ze je na mna hrdy, Ze som dala este aj Skolu. Stale mi chct robit’

radost. Ako mama sa citim milovana aj ocenena.

Viedla si ich k tomu, aby lasku otvorene prejavovali?

Viedla, ja som taka, ale st rodiny, kde toto chyba.

Mozno to bude Citat’ Zena, ktora sa ocitla v podobnej situacii ako tvoja dcéra, ¢i uz
pre umrtie partnera alebo rozchod ostala na vychovu dietata so Specialnymi
potrebami sama. Co by si jej poradila?

Ked’ sa Cosi také stane, je to pre zenu vel'mi tazké. V prvom rade, aby sa neopustila. Aby
nedala najavo dietat’'u, ze trpi. Aby mala silu Zit" d’alej pre diet’a, nech da svoje maximum
do svojho syna alebo dcéry. Ked’ je mama smutna, ked’ ma psychické problémy, prenasa sa
to na dietatko. Co sa stalo, stalo sa, treba si stanovit v Zivote novy ciel. Zabudnut
nezabudneme, aj ked to v srdci ostane, ale kazd4 bolest’ ¢asom preboli. Pestovat si
pozitivne myslenie a neodstrkovat’ dieta, prave naopak, upnut’ sa nan. Neobvinovat’ sa, kto
za ¢o moze. Ak niekto nema silu bojovat’, vidi vsetko zlé, Cierne. Povie si, uz ni¢ nikdy

nebude dobre. Ale bude, treba ist’ vpred a tesit’ sa z malickosti.

Ked’ milujeme ¢loveka so zdravotnymi problémami, zo samej lasky by sme sa s nim
vymenili, len nech sa uzdravi. Zvlast’, ak ide o diet’a.

Ja som tolkokrat povedala, Ze v momente by som ostala na voziku, keby Tomino vd’aka
tomu mohol chodit. Ale je to tak, ako to je. Kazdy by mal byt na svoje vnuca hrdy a
urobit’ vSetko, aby bolo S§tastné, obetovat’ seba, svoj €as aj pohodlie, prekonat’ sa.
Vynimoc¢né deti potrebuju pozitivnych a akénych starych rodicov, nie negativnych a
lenivych, ktori poméhaju len re€ami. Treba Ciny. A nie rozkazovat’, na to su rodicia. Ja som
sa tiez dala na pravidld podla Ivanky, napriklad ma upozornila, Ze sa s TomaSom
rozpravam ako s malym, a to uz mal desat’ rokov. Prestala som s tym. ReSpektujem ju, lebo

ona je jeho mama, ja ako babka musim pochopit’, odkial’ pokial’.

Ked’ sa nevenujesS rodine alebo praci, ¢o robis?

Idem sa so psikom na hodinu prejst,, je to moja meditacia, prevetram si hlavu, usporiadam
myslienky, pocity. Dcére vzdy vravim, Ze nie je taky problém, aby sme na neho nenasli
rieSenie. Ak ho nendjdeme dnes, nidjdeme ho zajtra alebo o tyzdeil. Ked' zacala jajkat’,

upozornila som ju. Toto ja nepoznam. Ked som robila prevadzkarku v hoteli, majitel’ mi
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dal zo dia na den ponuku, ¢i hotel beriem do prenajmu, lebo ma d’alSich troch zaujemcov.
Dal mi na to 24 hodin. Syn mi povedal, ze je to moje rozhodnutie. S nikym som sa
neradila. ISla som do toho, riskla som to. Vyjde-nevyjde. A vyslo, fungovali sme osem

rokov. Bohuzial’, pandémia to ukoncila. Prestahovali sme sa ku Bratislave.

Kvoli lepSim moZnostiam pre Tomaska?
Tomino tu ma ovel’a lepSie moznosti aj Skolu. Ivanka vravi, ze tu nasla pokoj, je spokojna.

Kvéli vnukovi chcela dom so zahradou a terasou, predtym byvali na prvom poschodi.

Aka sluzba najviac chyba rodi¢om deti s DMO?

Kazdé ochorenie, ktoré sa objavilo, sa stalo sti¢astou rodiny. Tym padom sa menia postoje,
spravanie I'udi v rodine, ale aj v spoloc¢nosti. Narodenie dietata s DMO vyvolava obavy,
neistotu vo vztahu k budicnosti. V rodine su nutné zmeny, ktoré zasahuju aj do
fungovania rodinného systému. Je mélo dennych stacionarov, malo rehabilitacnych sluzieb,
ktoré by preplacali zdravotné poistovne. Sukromné rehabilitacie st peiazne naro¢né, nie
kazdy rodi¢ si to moze dovolit. Tym padom deti nemdzu napredovat, ¢o je vel'mi smutné.
Ak by sme robili Statistiku, kazda druhd matka so zdravotne postihnutym dietatom je
sama, bez partnera. Tieto osamelé¢ Zeny nemaji ziadne vyhody a ani Ziadnu pomoc od
Statu, Gi sa to tyka kapelnej lie¢by, rehabilitacii. Dalej, ¢o chyba v naSom systéme, je
zaradenie deti do materskych a zdkladnych $kol. Chybaji nam na Skolach asistenti
ucitel'ov, potom letné tabory pre deti s DMO, rdzne podujatia, kde by sa mohli rodicia s

det'mi stretavat’ a vymienat si skuisenosti.

Aka sluzba chyba starym rodi¢om deti so Specialnymi potrebami?

Stari rodicia ako aj rodicia sa tiez ur¢itym spdsobom podiel'aji na starostiach a radostiach
dietat’a s diagndzou. Nie kazdy stary rodi¢ sa vie s tym stotoznit’, Ze jeho vnac¢a ma DMO.
Ja by som uvitala spolocné kluby na stretdvanie sa s detmi a so starymi rodi¢mi, kde by
boli vyvijané aktivity pre deti. Stari rodicia by si medzitym mohli vymienat rady,
sktisenosti, porozpravat’ sa, spriatelit’ sa. Pre tych, ktori sa nevedia vysporiadat’ s danou
situdciou, by boli vitané podporné stretnutia. Myslim, Ze vSetko by bolo prinosné, len

priestory nato nie st a tazko ich najst’.
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Uved’ odporucania, ¢oho sa maji Pudia pocas stretnuti s diet’atom s DMO vyvarovat’
a naopak, aké spravanie je vitané.

LCudia su nevyspytatelni, sice Zijeme vo vyspelej a modernej dobe, ale niekedy sa l'udia
spravaju ako mimozemstania. Idete s dietat’om, ktoré je telesne postihnuté na prechadzku,
k lekarovi alebo kdekol'vek a podaktori I'udia pozeraji na vas ako na prizrak. Samozrejme,
niektori sa nevyhni ani poznamkam, ked’ s vami nadviazu kontakt. Myslim, Ze najviac
rodi¢a zrani, ked sa dotyCny opyta: Preco ste ho nedali do ustavu? Bola som aj toho
svedkom a keby je to v mojich moznostiach, vtedy sa premenim nie na Xenu bojovnicku,
ale na najvacsiu dradicu, aka moze existovat. DalSia osobna otizka: Nevedeli ste to pred
narodenim? Jedna z dalSich: Mohlo to byt horsie, aspon, Ze sa nejako mota, teda chodi.
Tych viet a slovnych spojeni je neurekom, ktorych by sa mali I'udia vyvarovat’ pocas
stretnutia s detickami s DMO. Niekedy vedia l'udia velmi ublizit’ slovne, aj ked’ si to
mozno neuvedomia. Na druhej strane by mali zvazit, ¢o povedia, lebo pre tu druhi stranu

je to bolestiveé, neprijemné a nie kazdy sa vie s tym dostatocne vyrovnat’.

Doplii vetu: som super babka, lebo...
Milujem svoje vnucata nadovsetko a vnucika s diagn6zou DMO beriem ako rovnocenného
medzi det'mi. Takisto sa snazim ostatnym detom vysvetlit' ¢o najviac o tejto diagndze a o

zaCleneni chorych deti medzi zdravé.

AKku zenu vidi$ v zrkadle?

Vidim seba ako silnt osobnost’, vel'a veci som sa naucila a z vel'a veci som sa poucila.

Co ta na ceste s diagnézou vniidika pozitivne a negativne prekvapilo na sebe samej?

Prekvapilo ma najviac, ze som nestr¢ila hlavu do piesku, ale i$la som za svojim ciel'om,
hladat’ vSetky dostupné cesty, informacie o napredovani zdravotného stavu vnucika. Aj
ked to nebolo l'ahké, ale treba ist' a hlavne nevzdavat sa. Kazdy maly pokrok potesi,
povzbudi a treba vydat’ zo seba maximum, aj ked’ niekedy mame chut’ to vzdat, ale to

nemozeme, lebo deti st najcennejSie poklady, ktoré méame.

Podla tvojich skisenosti, ako vnima Slovensko inakost’?
Slovensko je jednou z krajin, ktorda nechce, nechdpe a nejde v ustrety detickam inak

obdarenym. Takisto to plati aj pre rodi¢ov deticiek, kazdy, kto mé takéto dietatko vie, o
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¢om hovorim. V inych krajindch s na tom ovela lepsie, ¢i su to rehabilitacie, zdravotna

starostlivost’, pomocky, kupel'né lieCby a takisto aj finan¢na pomoc.

Ak posudzujeme vyspelost’ krajiny podla pristupu k zdravotne postihnutym

ob¢anom, ako je na tom nasa republika? MoéZe§ dat’ znamku ako v $kole.

Davam znamku 4.

Predstav si, Ze na zaklade tvojho Zivotného pribehu vznikne knizna ¢i serialova
postava princeznej bojovni¢ky. Aké ma danosti, brnenie, kde je najviac zraniteI’na a
za ¢o bojuje?

Moja postava podl'a modjho zivotného pribehu je neskuto¢nd bojovnicka, ktord nic
nezastavi na ceste za dosiahnutim jej ciel'a. Bojujem za spravodlivost, za deticky, ktoré
postihla krutd diagnéza, aby mali plnohodnotny Zivot ako ostatné deti, aby nepocitili nikdy,
ze su nepotrebné. Nech maji ismev na tvari a su aspon také Stastné ako zdravé deti.
Najviac som zranitelna vo svojom vnutri, srdci, ked’ vidim, vnimam krivdu a zlych,

neprajnych a posmesnych l'udi. Namiesto pomocnej ruky vam hodia poleno pod nohy.

Olinka odportca:
Ak chcete podporit’ Tomaska, mozZete prispiet do OZ Stastie pre Tomaska na &islo Gdtu:

SK10 0900 0000 0051 7498 1542. Dakujeme.
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Zaver

Mama inak obdarené¢ho dietata je véza, ktora sa rozbila na milion Castic a nasledne sa
vlastnou vol'ou sama zlepila, aby ochranila pucik, ktory na nej plne zavisi. Je krehky a

okolie nan ukazuje prstom - z tohto kvet nikdy nebude!

Niektoré crepiny pri pade odskocia prid’aleko. Pozliepané vazy su bez nich krivé, deravé.
V rozhovoroch som zabudnuté kusky hl'adala a spajala do mozaiky. Mozno v nej d’alSie

rozbit¢ mamy najdu stratené ulomky seba.

Elektronicka kniha je k dispozicii zadarmo pre vSetkych. Ak sa vam paci a mate zdujem o
papierovu verziu, pripadne sa chcete dozvediet' viac a podporit’ nasu ¢innost,, navstivte

stranku www.modrahliadka.sk/xeny.
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Slovnik

ABA - aplikovand behavioralna analyza, terapeuticky pristup k detom s autizmom, v

sucasnosti povazovany za najefektivne;jsi

ADHD - porucha pozornosti spojena s hyperaktivitou (z angl. Attention Deficit
Hyperactive Disorder)

Aspiracia - vdychnutie cudzich telies; pri aspiracii vznikne nahle zachvat kasla,

dychavica; pri vaznej poruche dychania dochadza k rozvoju cyandzy a az k smrti udusenim

Autizmus - pervazivna vyvinova porucha, naruSenie v oblasti komunikécie, socidlnej

interakcie a predstavivosti

Autistické spektrum - subor vsetkych prejavov autistického spravania (u kazdého Cloveka

s PAS je skladba a intenzita tychto prejavov rozna)

Behavioralna analyza - veda o spravani skiimajtca vplyv prostredia na spravanie a u¢enie
Biofeedback - pouzitie pristrojovej techniky na zobrazenie psychofyziologickych procesov
CNS - centralna nervova sustava (mozog a miecha)

CPPPaP - centrum pedagogicko-psychologického poradenstva a prevencie

CSPP - centrum $pecidlno-pedagogického poradenstva

CTG - kardiotokografia, vySetrovacia metoda na sledovanie stahovania maternice a

meranie oziev plodu tehotnej Zeny
CVI - centrum vc¢asnej intervencie

DA - detsky autizmus
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Downov syndrom - najcastejSie genetické ochorenie na Slovensku, sposobuje ho
nadmerny pocet 21. chromozému (trizémia), vznikd najcastejSie nespravnym delenim

buniek

DS - Downov syndrom

Delécia - strata vnatorného useku chromozomu, ktord musi byt podmienend dvoma

zlomami
Delfinoterapia - terapia za asistencie delfina

Detsky autizmus - pervazivna vyvojova porucha, ktord sa prejavi do 3 rokov veku
dietata, abnormality vo vyvine su pritomné vo vSetkych troch oblastiach tzv. triady

posSkodenia

Detska mozgova obrna - neurologické ochorenie, prevazne spasticka porucha nervovej a

svalovej sustavy

Diagnostika - rozpoznanie, urcenie a pomenovanie choroby

DMO - detskd mozgova obrna

Dysfagia - porucha prijmu a transportu potravy z tstnej dutiny do Zzaludka.
Dysfazia - vyvinova bezre¢nost’

EEG - elektroencefalografia

EEG-biofeedback - tiez neurofeedback, je psychologicko-medicinska metoda,

umoznujlica reguldciu mozgovej aktivity pomocou Specialneho pocitacového programu
Elektroencefalografia - neurologické vySetrovacia metdda na sledovanie aktivity mozgu

Empatia - vcitovanie, prendsanie sa do sveta predstav druhého, do jeho emocii, spdsobu

myslenia a postojov

Epilepsia - chronické neurologické ochorenie, ktorého prejavom st opakované epileptické

zachvaty
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Flashback - spomienka, spétny zaber, retrospektiva, zaber minulosti
Hemisféra - pologul'a

Hendikep - socidlne =znevyhodnenie, podla WHO obmedzenie participacie,
minimalizovanie urcitych prilezitosti zdravotne postihnutych osob v stikromnej, kultirne;j

alebo pracovnej oblasti
Hipoterapia - vyuzitie kofia pri liecbe; jedna z metdd animoterapie

Hruba motorika - pohybové schopnosti, zru¢nosti, obratnost’, rychlost, pohotovost’ a

koordinacia pohybov celého tela
Hyperaktivita - nadmerna ¢innost’, nadmerny pohyb, neposednost’

Hyperkineticky syndrém - resp. hyperkinetickd porucha alebo ADHD je detska

neurovyvinova porucha charakterizovana nepozornost'ou, impulzivitou a hyperaktivitou

Hypotonia - zdravotny stav charakterizovany nizkym svalovym napétim, prejavuje sa
zniZzenou hybnostou svalov, ktoré¢ st ochabnuté; pri tazkych stavoch sa moézu vyskytnat

problémy s prijmom potravy alebo s dychanim ¢i kostné deformity
Chromozomy - nositelia genetickej informacie zakddovanej do molekuly DNA

Inklizia - zaClenenie Ziakov so zdravotnym postihnutim do hlavného vzdelavacieho

pradu(vzdelavaci systém sa prisposobuje ziakom so Specidlnymi potrebami)

Intaktny - patriaci k beZnej populécii

Integracia - umiestiiovanie ziakov so zdravotnym postihnutim do hlavného vzdelavacieho

prudu (Ziaci so Specidlnymi potrebami sa prispdsobuju vzdelavaciemu systému)
Intelekt - sihrn mentélnych, intuitivnych a duchovnych prejavov ¢loveka
Interakcia - posobenie dvoch alebo viacerych ¢initel'ov

Intervencia - zakrok, zasah

ISCED 1 - §tatny vzdelavaci program pre prvy stupeii ZS
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Jemna motorika - celkova obratnost” hornych koncatin, obratnost’ rik a prstov

JIS - jednotka intenzivnej starostlivosti, poskytuje kriticka starostlivost’ a podporu Zivota

akutne chorym a zranenym pacientom

Kompenzicie - peniazné prispevky na kompenziciu socidlnych dosledkov tazkého

zdravotného postihnutia

Kraniosakralna terapia - neinvazivna metéda dotykovej terapie, ktora pracuje so

systémom lebky a krizovej kosti

Kvadruparéza - najtazSia forma DMO, st pri nej postihnuté vSetky Styri koncatiny v
dosledku poskodenia oboch mozgovych hemisfér

Logopéd - odbornik zaoberajtici sa poruchami reci a vyslovnosti

Mentalny - rozumovy, myslienkovy, dusevny

MMR - ziva vakcina, obsahuje virusy osypok, priusnic a ruzienky

MRI - magneticka rezonancia; neinvazivna a bezbolestnd vySetrovacia metoda

vyuzivajlca silné magnetické pole a radiofrekvencné viny

NaruSena komunikaéna schopnost’ - porucha reci, bud’ ziskana alebo vrodena
Neurodiverzita - neurologicka rozmanitost’, inakost’

Neurotypicky - neurologicky standardny, va¢sinovy

Nizkofunkény autista - autista s nizkou schopnostou adaptacie a socializacie
NKS - narusena komunikac¢na schopnost’

Normointelekt - stredn¢ pasmo intelektu, priemerna inteligencia

Opatrovatel’sky prispevok - Statny prispevok na opatrovanie ¢lena rodiny, na opatrovanie
je odkdzana osoba s TZP, ktord ma najmenej 6 rokov, napriklad aj dieta s autizmom,

opatruje ju opravnena osoba
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ORL - otorinolaryngoldgia (medicinsky odbor zaoberajici sa chorobami ucha, nosa,

nosovej dutiny, prinosovych dutin, hltana a hrtana).
OVR - oneskoreny vyvin reci

PAS - porucha autistického spektra
Pedopsychiater - detsky psychiater

Pervazivny - prenikavy, zasahujtci do vSetkych oblasti

Petit mal - maly epilepticky zachvat

Poberatel’ - ¢lovek poberajuci davku (napr. dochodok)

Posudok - odborné znalecké zhodnotenie

Porozumenie - schopnost’ postihntit’ vyznam nie¢oho, pochopenie reci

PrediZeny roditovsky - statna davka vyplacana od 3 do 6 rokov veku dietata v pripade,

ze ma diet’a dlhodobo nepriaznivy zdravotny stav

Primitivne reflexy - vyvijaju sa uz v maternici, mali by byt’ pritomné iba urcity ¢as po
narodeni a s dozrievanim centralnej nervovej sustavy babédtka postupne vymiznat
Protoslovo - akoby slovo, na rozdiel od redlnych slov nema jednozna¢ny vyznam
Psycholdg - odbornik v psycholégii, vede o dusevnych javoch

Psychomotoricky vyvoj - sled dejov veducich od zavislosti dietata na rodi¢ovi k jeho
samostatnosti, rozvoj zmyslov, socidlny a rozumovy vyvoj a vyvoj jemnej a hrubej

motoriky

Rediagnostika - opdtovna diagnostika

Reflexy - vrodené stereotypné odpovede na istu stimuldciu
Retardacia - dusevna zaostalost’, nedostato¢nost’, mentalne postihnutie

Rodicovsky prispevok - Statna sociadlna davka, ktorou $tat prispieva opravnenej osobe na

zabezpecenie riadnej starostlivosti o diet’a do troch rokov veku
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Sebaobsluzny - schopny samostatne obsluzit' svoje zdkladné zivotné potreby (toaleta a

pod.)

Senzoricka integracia - proces, cez ktory dokdzeme prijimat’ informacie prostrednictvom

zmyslov, spracovat’ ich a pouzivat’ v kazdodennom zivote

Sepsa - septicky stav, tazka infekcia, l'udovo otrava krvi

Schizencefilia - vznik abnorméalnych razstepov v hrubke mozgovych hemisfér

Smith-Magenis syndrém - vyvojova porucha postihujuca mnoho systémov l'udského tela;
je dosledkom poskodenia alebo uplného vynechania kratkeho (p) ramienka na

chromozome 17

Socializacia - zaclenovanie sa do spolo¢nosti

Stimming - autostimulécia resp. sebastimula¢né spravanie je opakovanie pohybov, zvukov,

slov alebo hybanie predmetov
Stimulacia - stimulovanie, draZdenie, ddvanie stimulov, pésobenie podnetov

Specidlny pedagég - samostatny odborny zamestnanec so zameranim na

Specidlno-pedagogicku starostlivost’ (diagnostika, prognostika, intervencia)
Terapia - lieCba

TSMT - terapia zaloZzena na senzomotorickom teste, pomocou ktorej sa zistuje, ¢i za

priznakmi stoji nezrelost’ nervovej sustavy alebo st psychického pévodu
TZP - tazké zdravotné postihnutie
Verbalny - vyjadreny slovami

V<iasna intervencia - zakrok v ranom $tadiu

Vojtova metéda - metdda zalozena na principe reflexnej lokomocie
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Vysokofrekvenéna terapia - terapia rddiovymi vinami
Znakovanie - komunikdacia prostrednictvom znakov, napr. znakova re¢ u deti

ZTP - zdravotne tazko postihnuty
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Pod’akovanie

Za hlboké a inSpirativne rozhovory d’akujem mojim siedmim hrdinkdm. Ste vynimoc¢né.
Vasa odvaha meni svet. Nech je lepsi, krajsi, rozmanitej$i. A vy zdravé, spokojné a

milované v kruhu najblizSich. ZasluZite si vela §t’astia.

Dakujem vSetkym mamdm, ktoré si svojim synom a dcéram emocionalne nablizku,
neSetria prejavmi nehy a obohacuji ich vrucnou laskou, ¢im vytvaraju empaticku,
vyrovnanu a sebavedomu spoloc¢nost’ bez potreby degradovat inakost’. Deti treba I'ibit’ bez

rozdielu a do posledného dychu.

PS: Mami, d’akujem za zivot. VSetko najlepSie ku Dniu matiek!
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O autorke

Marianna Budajovad vystudovala masmedidlnu komunikaciu a pedagogiku. Pracovala v
zurnalistike a Skolstve. Je vydatd, ma dve deti. Po pozitivnej diagnostike syna a negativnej
sktisenosti so systémom pomoci pre rodiny s detmi na autistickom spektre zalozila s

manzelom obéianske zdruzenie Modra hliadka.

Xeny su jej prvy knizny projekt. Vychadza pri prilezitosti Diia matiek 2023.
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