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Terapia autizmu - pohlad z druhej strany
Zamyslenie lekdra a rodica

MUDr. Jozef Séth, CSc.

Elektrofyziologické laboratérium neurologického oddelenia, Nemocnica sv. Michala, a. s., Bratislava

Casto sa stretdvame pri manazmente terapie nasich pacientov s konfrontaciou pohladu na lie¢bu zo strany pribuznych pacienta. Niekedy
sa nam lekarom podari presvedcit tychto oponentov nasho pristupu odbornymi argumentami, vysvetlenim postupu lie¢by. Hlavnou
vecou, ktora ale moze rozhodnut v nas prospech je efekt nasej liecby, vysledok nasej medikamentdéznej ¢i inej terapeutickej intervencie.

Samozrejme - ak sa nam to podari. Pricom kritériom moze byt spokojnost pacienta, alebo jeho blizkych. Existuje vsak vela postihnuti aj

v oblasti neurolégie, kde dokazeme (predovsetkym elektrofyziologickymi vysetreniami) velmi exaktne pomenovat rozne typy postihnuti

nervovej sustavy a presne ich diagnostikovat. Aviak ¢asto su to ochorenia nevyliecitelné a my lekari sme skor utesitelia bolu pribuznych

a pomocnikmi v ich utrpeni. Aj v oblasti psychiatrie su urcité typy zdravotného postihnutia, kedy dopadneme podobne.
Jednym z takychto problémov, velmi ¢asto netuspesne liecitelnych, je aj autizmus - vo vetkych podobach ochoreni autistického spektra.

Autizmus

Autizmus ako zévazné celozivotné postih-
nutie, vyrazne ovplyvruje celd osobnost postih-
nutého jednotlivca, jeho okolie i dianie v fnom.
Postihuje uz deti od Utleho detstva. Ide o perva-
zivnu vyvinovu poruchu, ktord prechadza celym
obdobim Zivota takto postihnutého. Zakladné
Crty su vdeobecne zndme: porucha komunikacie,
porucha schopnosti rozumiet verbdlnym a ¢asto
i neverbalnym spésobom komunikécie s ostat-
nymi fudmi a z toho vyplyvajice obmedzené
moznosti nadvézovat socidlne vztahy a uplatnit
sa v spolo¢nosti. Takto postihnuté osoby musia
mat moznost sprostredkovania informacif inym
ako ,$tandardnym” spésobom, obvyklym v zdra-
vej populdcii. Farmakoterapeutické pristupy ndm
niekedy daju nddej, ale vo vacsine pripadov zial
nie su rieSenim a neprinesu ocakavany efekt.

Na zvlddnutie psychosocidlneho diskom-
fortu autizmom postihnutého ¢loveka musia
byt vytvorené $pecifické podmienky s indivi-
dudlnym pristupom, ktoré zodpovedaju jeho
chépaniu a jeho potrebam. ZvI&st to pozoruju
rodi¢ia v obdobf dospievania a dospelosti ich
dietata, kedy za¢ne mat fyzicku silu, ktorou da
zretelne najavo svoju bezradnost, neschopnost
chépania a zufalstvo. Ci uz sebaposkodzovanim
alebo nezriedka vyraznymi prejavmi ublizovania
okoliu. Destrukciou prostredia, fyzickymi Gtokmi
na iné osoby. Clovek to musi zazit, aby to pocho-
pill My lekdri to pozndme &asto len z rozpravania
rodicov, alebo len z kratuckej ndvstevy pacienta
v ambulancii. Dokonca ¢asto ani na psychiat-
rickych oddeleniach nemame podmienky, aby
sme persondlne boli schopni takéhoto destruk-
tivneho pacienta hospitalizovat. K tomu by sme
potrebovali Uplne iné podmienky a ndsobok
persondlu. A tak v nasom systéme zdravotnej

starostlivosti nedokdZeme vyriesit ani to, ¢o musf
denne riesit samotna rodina takto postihnutého.

Ako a ¢im pomoct?

Co méZe teda robit rodi¢ takéhoto nasho
pacienta s autizmmom - jeho dietata? Moznosti
vela nemad. Poznam to osobne. Pretoze popri
tom, Ze pracujem ako neuroldg (zvIast v oblasti
elektrofyziologickej diagnostiky), som otcom —
dnes 25-ro¢ného syna s autizmom.

Mnoho fudf sa pri¢inilo o pomoc v rieSenf
tohto medicinsko-ludského problému. Pomohli
rodicia, priatelia, podporovatelia — dobrf fudia. Aj
ked' vytvorenie podmienok zodpovedajucich
potrebdm dospelého ¢loveka s autizmom je
naro¢né a nesmierne nakladné. Timu spolupra-
covnikov sa to podarilo: Komunitné centrum
Drahuskovo v Krajnom pri Myjave (www.dra-
huskovo.sk). Radi sa podelime o nase postrehy zo
zatial Stvorro¢ného fungovania tohto zariadenia.

Pacient - klient - obyvatel'
- kamarat

Drahuskovo zacalo prevadzku v roku 2010.
Legislativne je domovom socidlnych sluzieb
a Specializovanym zariadenim pre autistov,
ako neverejny poskytovatel socidlnych sluzieb.
Vybudované bolo predovietkym podporou
grantov Norskeho finan¢ného mechanizmu
a Eurépskeho hospodarskeho priestoru a taktiez
s pomocou mnohych sukromnych podporo-
vatelov. Dobrych ludi. Je to zariadenie komu-
nitného typu, v ktorom nechceme, aby klienti
boli ,opatrovani a strazeni”, ale aby boli rovno-
cennymi partnermi personalu. Na Slovensku ide
o ojedinely projekt, ku ktorému od marca 2012
pribudli chrdnené dielne. V nich bolo vytvo-
renych desat pracovnych miest pre zdravotne
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postihnutych zamestnancov, ktorf pracuju v hrn-
Ciarskej, kuchynskej, multifunkenej, stolarskej
a dalsich dielnach. Takze pre tazko zdravotne
postihnutych su priamo v centre vytvorené aj
pracovné miesta.

Stcastou Drahuskova je aj vytvorenie prilezi-
tosti na Zivot a pracu pre desat mladych dospe-
lych z detskych domovoy, ktori tu po skoncenf
pobytu v detskom domove dostali prilezitost
na zivot, pracu, dalsie vzdeldvanie a si zamest-
nancami, ktorf pomahaju v praci so zdravotne
postihnutymi.

Musime sa rozhodnat

Len autisti osamote, alebo spolu s inymi
postihmi? Na tuto otdzku su v odbornych kru-
hoch rozdielne nézory, pricom obe skupiny
maju s ohladom na svoje argumenty pravdu.
Museli sme sa viak nejako rozhodnut. Napriek
poznatkom, ktoré sme ziskali napr. na praco-
visku Autisme La Gariga v Spanielsku, kde su
vo velkom zariadeni vyhradne autisti, sme sa
priklonili k takému ,véeobecne ludskému” argu-
mentu — snazit sa Zit tak, ako Zijeme vsade. Vsade
v nasej populdcii Zijeme v rozmanitosti a tuto
rozmanitost sme prijali pre nas ako prirodzenu.
A tak bolo v zariaden{ vytvorenych Sest miest
pre autistov a Styri miesta pre inak zdravotne
postihnutych, telesne a psychicky.

Do Komunitného centra Drahuskovo boli
prijati klienti s autizmmom s tazkym mentalnym
postihnutim, ¢i tazkymi formami autizmu. V ¢ase
ich detstva boli diagnostikovani ako detsky auti-
zmus, atypicky autizmus, Aspergerov syndrom,
alebo iné prejavy poruchy z oblasti autistického
spektra. Z hladiska socidlno-spolocenského islo
o jedincov s tazkym stupriom poruchy, ktorych
nebolo mozné zaradit k Standardnej edukacii,



i pobytu v ,Standardnom” zariadeni socialnej
starostlivosti. Inak povedané: mnohi postupne
prijimani klienti s autizmom boli vyradeni zinych
zariaden, kde ich nezvladali a ich rodiny boli za
hranicou totalneho zrutenia.

Praca, trpezlivost a laska

Mozno to znie nadnesene, ale postupne
sme zvykli nasich klientov s autizmmom volat
Jkamarati”. Ani neviem preco - vlastne viem,
zacala to kolegyna, ktord pracovala ako Specidlny
pedagdg v Drahuskove. A kazdy si to osvojil.
Kazdy z tychto nasich kamaratov, ktory pricha-
dzal k trvalému, vacsinou celoro¢nému pobytu,
bol nastaveny na rozsiahle kombinacie farma-
koterapie (Risperidon, Olanzapin, valprodty..).
A vacsina z tychto nasich kamaratov boli spo-
Catku ,terminatori”. Tazko averzivne sprévanie,
agresie, autoagresie, automutilacie, destrukcie.
Je obdivuhodné, ako to rodi¢ia doma vobec
dokdzali zvladnut. V Drahuskove to zvladnut
taktiez nebolo jednoduché. Najdolezitejsimi atri-
butminasej prace bola trpezlivost a trpezlivost.
Oplatilo sa to. U niektorého z kamaratov to trvalo
rok, u niektorého dva roky. Systematicky pristup,
jasne Struktdrovany priestor, vizualizicia ¢asu,
vizualizacia priestoru a ¢innosti. A to najdolezi-
tejsie bolo vytvorenie pocitu istoty.

V nasej lekérskej, ale predovsetkym psychia-
trickej praxi velmi dobre pozndme obsedantné
spravanie a fébie u niektorych pacientov. Strach
znevedomosti, strach z opakovania negativnych
zazitkov, strach z nepoznaného. Takze trpezlivost
a trpezlivost. A praca...

MoZeme sa snazit pomdct autizmmom po-
stihnutému pacientovi, ked ho zatvorime do
jednej, ¢i dvoch miestnosti a jedind jeho akti-
vita a pravidelnost Zivota je pravidelne prijimat
potravu a lieky? Vieme velmi dobre, ako to je
— zazili sme to. A kazdého z nas hneva, ze ne-
mame lepsie podmienky. Lebo vieme, ¢o by nas
pacient potreboval, ale mu to nevieme zabez-
pecit. Ale prave takéto poziadavky boli vstup-
nymi podmienkami budovania Komunitného
centra Drahuskovo. Obrovsky priestor (4 ha),
bezpecny, ohradeny. Mnoho pracovnych aktivit,
chranené dielne. Hrnciarska, kuchynska, multi-
funkend, praca na policku, v zéhrade, praca so
zvieratami (ovecky, kozy, zajace, sliepky, poniky).
Muzikoterapia, arteterapia, rozne formy ergo-
a animoterapie. To su len Casti atributov ¢innostf
nasich kamardtov v Drahuskove. Ani sa potom
netreba cudovat, Ze vznikli nakoniec moznosti
postupného vysadzovania farmakoterapie. Ako
sa vyjadril v lekarskej sprave jeden nas kolega
— oSetrujuci psychiater: ,..pacientka je nadalej
v Komunitnom centre Drahuskovo, ma sa dobre,
medikamentodzna terapia pri aktualnom stave uz
nie je potrebna...”

Personal a finanéna naroénost

Kolko stoja balenia Olanzapinu a Depakine
Chrono pre uZivanie jedného pacienta na me-
siac? A kolko stoji prevadzka Drahuskova prepo-
¢ftand na jedného kamarata na mesiac? Ani sa
nepytajte na ten rozdiel. Relativna (!) personaina
,predimenzovanost” a zabezpecenie vietkych
aktivit v Drahuskove su finan¢ne extrémne
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naroc¢né. Starostlivost statu, ktord delimitoval
v socidlnej oblasti na samospravne kraje je mi-
nimalna a nepokryva ani Stvrtinu nédkladov. Ale,
koho to zaujima? Zalezi niekomu na zdravi nasej
populdcie? Zdravie populédcie nedeterminuje
len preventivne o¢kovanie a dostatocny prisun
vitaminov. Spomerime si na definiciu zdravia —
,zdravie je telesné, dusevné a socidlne blaho...".
Tak sa zamyslime a pouZime ,pohlad z druhej
strany”.

Je obrovsky zaujem o umiestnenie klienta
s autizmom v Drahuskove. Ale kapacity su ob-
medzené a dnes uz predstavuju hranicu Unos-
nosti nesmierne obetavého persondlu. A tak
s [Utostou musime dalsich odmietnut. Ale nie
je to sn&d doklad toho, Zze by sme takychto za-
riadeni na Slovensku potrebovali ovela viac?

Pridte sa pozriet. Nase dvere su vsetkym
dobrym fudom vzdy otvorené. A nadi kamardti
budu mat radost, Ze dostanu navstevu. Aj to
spestrfich Zivot. Tak ako ndm ,normélnym* spes-
tri Zivot, ked sa stretneme s priate/mi.

Pozn.: len pre zjednodusenie nazyvam pacien-
ta, obyvatela, klienta s autizmom slovom ,autista”.

Viac informéacii o Drahuskove néjdete na
www.drahuskovo.sk
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Neuroldg - jeden zo spoluzakladatelov
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Otec dospelého syna s autizmom
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