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TEORIA

»Po poslednej revizii Medzinarodnej klasifikacie chorob (MKCH-11) je
autizmus definovany ako porucha spravania a vyvoja, ktora patri do SirSe;j
kategorie neurovyvinovych poruch.

»V MKCH-11 je tento stav charakterizovany ako porucha autistického
spektra (PAS). PAS je ochorenie, pri ktorom su pritomné pretrvavajuce
deficity v schopnosti iniciovat a udrziavat vzajomnu socialnu interakciu a
komunikaciu, a zaroven je pritomna paleta tizko vymedzenych, repetitivnych
a nepruznych vzorcov spravania.

» Podla odhadov je 1 z 36 deti v USA diagnostikovanych s autizmom (udaj z
2020 roku).

»V Europe a na Slovensku sa prevalencia odhaduje na 1 az 2 z 100 deti, hoci
konkrétne Cisla sa mozu liSit v zavislosti od krajiny a diagnostickych kritérii.
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NARAST POCTU LLUDI S PAS
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LepsSia informovanost

Narast poctu diagnostikovanych
dospelych s PAS (ktori neboli v detstve
diagnostikovani)

Meniace sa, SirSie, diagnosticke
kritéria (hovorime o spektre poruch
autistického spektra)
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CO SA HODNOTI

1. porucha komunikacie a socializacie (reciproc¢na
socializacia) - nevie nadvizovat oény kontakt, nevie
zdielat pozornost, nevie odpovedat na socialne otazky.
StarSie deti nerozumeju vtipom dvojzmyselnym
vyrokom, prenesenému vyznamu a pod., nizSia resp.
slaba gestikulacia.

e Od troch rokov — casto sa hra samo, problém
zapojit sa do hry s rovesnikmi, nerozumejua
pravidlam, maju problém sa prisposobit..

e Skolsky vek - problém s autoritou v $kole,
nevedia nadvazovat kamaratstva, si naivné, casto
obete posmechu Sikany (!)

e V dospelosti - problém s dodrziavanim
spolocenskych  pravidiel, socialne nevhodné
prejavy okolim povazované za nevychovanost,
problémy s nadvizovanim partnerskych vztahov,
neschopnost osamostatnit sa, nie su schopni
predvidat emocné alebo psychické potreby
partnera, problém udrzat si zamestnanie
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2. Opakujuce sa repetitivne vzory
spravania, na ktorych dieta lipne - napr.
rovnaké  cCinnosti, aktivity, stereotypné
spravania - pohyby, manierizmy; zaujatie
detailami predmetov. Velakrat ide
o nefunkcné vzory spravania, na ktoré sa
upina. Reakcia dietata na prerusSenie takejto
¢innosti moéze byt neprimerana.
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PRECHOD DO DOSPELOSTI A NEZAVISLOST LLUDI
S PAS

> Socialna nezavislost: tazkosti pri nadvdzovani a udrziavani socialnych vztahov, co
moze ovplyvnit ich schopnost zit nezavisle - problémy s vytvaranim priatelstiev,
partnerskych vztahov alebo interakcii v pracovnom prostredi. Uvedené problémy
k opravnenym obavam rodicov zo socialnej izolacie ich dietata.

> Financna nezavislost, zamestnanie a profesionalny rozvoj: problémy najst si
zamestnanie, resp. udrzat si zamestnanie kvoli obmedzenym schopnostiam
prisposobit sa pracovnym narokom, tazkostiam v socialnej interakcii, komunikacii.
To moze viest k frustracii a / alebo stresu a nasledne zlyhaniu v pracovnom Zzivote.
RodicCia sa obavaju financ¢nej neistoty.

> Byvanie a kazdodenné fungovanie: Mladi dospeli s PAS mo6zu potrebovat pomoc pri
kazdodennych cinnostiach, ako je varenie, upratovanie, sprava financii, doprava a
riadenie casu. Niektori moézu byt schopni zift samostatne s podporou, ini vsSak
potrebuju neustalu pomoc.
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ZDRAVOTNE PROBLEMY A MANAGEMENT
ZDRAVIA

> Komorbidné zdravotné problémy: Mladi dospeli s PAS casto celi dalSim
zdravotnym problémom, ako su poruchy spravania, ADHD, tuzkostneé
poruchy, depresia alebo epilepsia. Rodicia musia koordinovat liecbu tychto
komorbidit a zohladnit ich v kazdodennej starostlivosti.

» Zdravotna starostlivost: Nie vsSetky zdravotné systémy su prisposobené
potrebam dospelych s PAS, co moéze sposobovat probléemy pri ziskavani
vhodnej starostlivosti, ¢i uz ide o mentalne zdravie, fyzické problémy alebo
komplexnu starostlivost o telesné a psychické zdravie.
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PROBLEMY V RODINNYCH VZTAHOCH

Narocné vychovné ulohy: Mnohi rodiCia sa stale musia aktivne podielat na kazdodenne;
starostlivosti o svoje deti, aj ked su uz dospeli. To moze zahrnat pomoc pri sprave financii,
zdravotnej starostlivosti, organizovani denného rezimu alebo pomoci s emocionalnymi
problémami.

Starostlivost o rodicov: Rodicia sa mozu obavat, ¢o sa stane s ich dietatom, ked budu
starsi a menej schopni poskytovat tuto starostlivost. Rodi¢ia sa mo6zu citit zodpovedni za
buducnost svojich deti a maju obavy o to, kto im bude pomahat, ked nebudu schopni.

Dlhodoba starostlivost po odchode rodicov: Rodicia sa obavaju, ¢o sa stane s ich
dospelym dietatom, ked uz nebudu schopni poskytovat starostlivost. Tento problém je
eSte zavaznejsi, ked mlady dospely nema dostatocnu podporu zo strany komunity alebo
Statneho systému.

Planovanie do buducnosti: Mnohi rodi¢ia citia potrebu planovat do buducnosti,
napriklad zabezpecit financnu pomoc, rozhodnut o moznostiach byvania alebo zabezpecit
pravnu a zdravotnu starostlivost, aby ich deti mali aj po ich smrti stabilitu.
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NEDOSTATOK PODPORY PRE DOSPELYCH S PAS

> Chybajuce sluzby pre dospelych: Mnohé podporné sluzby pre osoby s PAS
su zamerané na deti, a ked dieta prejde do dospelosti, moze chybat
adekvatna podpora. Rodicia sa mozu ocitnut v situacii, kde je tazké najst
vhodné terapeutické, vzdelavacie alebo pracovné programy pre svojich
dospelych potomkov.
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ZATAZ OPATROVATELA

Emocionalna zataz - negativne emocie, ako je smutok, smutok, depresia, tizkost, vina
a obvinovanie.

Vyvinovy aspekt zataze - sa tyka toho, ako rodiCia vnimaji, Ze nemaju ¢as v porovnani
s rodicmi zdravych deti, vynechavaju normalny spoésob zivota, zazivaju socialne odlucenie
od pribuznych a priatelov a citia sa nepodporovani systémami a spoloCnostou vo
vSeobecnosti

Casové obmedzenie - z dovodu trvalych a celozivotnych narokov na starostlivost o
dospelé deti. Cas venovany starostlivosti méze znizit prileZitosti na stykanie sa s
priatelmi, rodinnymi prislusnikmi a manzelmi a moéze obmedzit potencial rodicovskych
opatrovatelov pri kariére, volnom case a prilezitostiach na interakciu v komunite.

Financéna zataz - trvalé ekonomické naklady, s ktorymi rodiny zapasia, aby sa
zabezpecilo, ze vSetci Clenovia rodiny, vratane dospelého dietata s PAS, budu mat pristup
k veku primeranej zdravotnej starostlivosti, vzdelaniu a kariérnym prilezitostiam. RodicCia
casto musia skratit pracovny cas, vzdat sa povySeni a vySSich vzdelavacich aktivit kvoli
poziadavkam na starostlivost, ktoré mézu ovplyvnit rodinny prijem a dochodkoveé davky
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VYSKUMNE
ZISTENIA
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Potreba byt

akceptovany
Neistota
Chybajuce
sluzby Bez rodica by to
neslo
Stigmatizacia
Potreba N
zmysluplného a Nic >3
dbstojného Zivota nezmenilo Jivot ako
vrstovnik
Potreba
Egzr::;enia bezpecia Nevedomost
Potreba )
zallenenia Nenaplnené

potreby dietata
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GENERACIA O

»...on  bol diagnostikovany v 4roch
rokoch a po tych 30.tych rokoch si
pripadam, ze sa ni¢ nezmenilo.“

,Co je najtazsie, ze ked uz teda nieco aj
vznikne  (sluzba,  zariadenie), tak
vdcsinou to vznikne z ich iniciativy, tych
rodicov, nie z iniciativy Statu.

»My sme stdle také nuly v tomto State.
Potreby su stdle u nas rovnaké. Pri jej
veku ju stale nemam kde zaclenit, stdle
sme akoby na zaciatku. “
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Akceptacia
nestaci

Predsudky

Stereotypy

Spolocensky
nezaujem

Negativne
reakcie okolia
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SPOLOCENSKE
POVEDOMIE

,VSetci na nds pozerali ako na
nevychovancov a vlastne ja to zazivam
stale znova a znova, vsSetko to, ¢o bolo
volakedy, stale sa to taha, nikto nema
zaujem sa dozvediet viac a pochopit. “

,Vonkajsi svet vlastne nevie, mézu mi
turdit, ze na jednej strane povie dno
chapem a ja poviem nechdapes. “
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Deinstitucionalizacia je

dobra ALE o
Chybajuci
Chybajuce . ) asistenti
sluzby Nezaskc?leny
personal
Chybajuce

Sluzby
nenaplnajice
potreby dietata

interdisciplinarne
Zla geograficka  timy
dostupnost

Strach z
telefonu Absentujuca

Chybajlca psychologicka
podpora pomoc pre rodj
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NEDOSTATOCNE
SYSTEMOVE
RIESENIA

»,Probléem je, ze aj ked nejaka sluzba
vznikne zoberu tam robit ludi, ktori
nerozumeju autizmu. Nikto ich nezaskoli
tak ako by sa malo.

»,10 Co existuje voObec nenapfﬁa ich
potreby. Napriklad to som
nepochopila...v Skole tri tyzdne sa
striedali tri ucitelky. “

,Keby mame taktto sluzbu v nasom
meste nikdy s nou necestujem. Pre
dospelych ni¢ nie je. Problém je aj, ze
ked nieco rodicia iniciuju Stat im kladie
polena pod nohy, lebo v tej sluzbe nevidi
zmysel, je to pre nich zbytocne vela
vynalozenych periazi. “
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Potreba

ventilacie
Spochybriovanie
Strach a ) rodiCovstva
neustale Unava z
napatie rodi¢ovstva
Musela som
Tuzba po zabudnut na
normalnom Stojime na seba
rodicovstve mieste
Poloviéna Neschopnost
autistka  Pochopi ma len mamasa uvolnit
autistu
Rodina ako podpora Vycitky
Vidy tie druhé
Pocit
menejcennosti
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RODICOVSTVO

,Mne sa uz nechce vysvetlovat, nebavi
ma stale ho ospravedlnovat™

,Mna pochopi len mama autistu. Vzdy
sa dobre porozpravame, je to na
nezaplatenie, ked vas niekto chape.

»INeviem sa uvolnit, stale som v napiditi,
stale v strehu, v strachu.

»My sme vzdy tie druhé. Najskor vsSetko
musime zabezpecit a az potom sme tam

niekde my. Vy zijete len preto, aby boli
spokojné (deti). “
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Nechcem aby
bol na liekoch

Kym bola maly
tak bol mily Ubudanie
pomoci

Nechcem nechat 30 rokov bez
- Co ked'
bremeno na deti zmeny :
ochoriem?

Strach z

Clovek sa boji
buducnosti J

aj zomriet

Len aby hrosie

bol ,
nebolo Potreba prijat

realitu
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BUDUCNOST

,Cim sme starsie tym menej pomoci je.“

»Tych ludi ubuda, ktorym sa mozete
vyrozpravat. Ja uz som momentdlne v
Stadiu, ze nemam vo svojom okoli nikoho.“

»My uz nie sme narocni, my sme radi, Ze
je aspon takto, len nech nie je horsie®

,Clovek sa boji aj umriet. Co s riou bude,
nechcem aby ju nadopovali liekmi a
nechali niekde zabudnutu.“

,Mam tiez dvoch zdravych synov, ale ja
nemozem cakat od nich, ze sa obetuju a
postaraju sa.
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RODICIA MLADYCH DOSPELYCH S
PAS ZAZIVAJU PROBLEMY
V NASLEDOVNYCH OBLASTIACH:

Oblast fyzického zdravia - bolesti chrbta, bolesti hlavy,
vysoky krvny tlak, diabetes.

Oblast psychického zdravia - vySSia emocionalna
zranitelnost, stres, depresie, uzkosti, frustracia, znizena
spokojnost so zivotom, zly spanok

Financné problémy

Problémy s dostupnostou zdravotnickych sluzieb
ochotnych osetrit dieta s PAS

Nedostatocna formalna pomoc - sluzby, terapie,
poradenstvo pre mladych dospelych s PAS, ale aj pre
rodicov

Obavy o buducnost ich deti

Postoj verejnosti - socialna stigma, socialna izolacia,
osamelost.
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DAKUJEME ZA
POZORNOST

miriam.slana@truni.sk

katarina.molnarovaletovancova@truni.sk
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