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Pochvalné hodnotenia knihy
Desat’ veci, ktoré by kaZdé diet’a s autizmom chcelo, aby ste vedeli

,PRVA kniha, ktort by ste si mali precitat, ak vaSmu diet'atu stanovia
diagnozu. Napisala ju mama s fantastickym porozumenim pre svet au-
tizmu z pohl'adu diet’at’a a cela kniha je preziarena skuto¢nost'ou, Ze ona
sama ma syna s ASD. Je to inteligentna a empaticka kniha napisana PRE
nase deti. Ellen Notbohm je izasna matka a autorka! Tuto knihu som ku-
pila. KAZDEMU v rodine.

Trinny Holmanova

,,Tato kniha sa stala mojou bibliou! Ked’ som ju precitala, akoby niekto
rozsvietil svetlo! Skvelé!!*
Becky Gillinghamova

»Jedine tato kniha jedina vysvetluje mojho syna na 100 %. Nikto, vra-
tane doktorov mediciny, mi nebol schopny objasnit’, ¢o moj syn citi. Casto
som vravievala: — Kiezby som aspon jeden deii mohla vidiet’ jeho oami.
— Téato kniha mi to umoznila.*

Caroline Nelova



,,Hoci som preéitala mnozstvo knih o autizme, zostala som pri tejto jedi-
nej. Pri jej ¢itani som sa smiala i plakala. Pocitila som pokoj a tl'avu, ked’
som zistila, Ze v tom nie som sama. Poskytla mi zasvitené rady a priniesla
nové napady, ktoré mi naozaj pomohli. Tato kniha je 0 mojom synovi a ja
milujem jej pozitivny pristup!*

Karen Maherova

»(Ellen) a Bryce su moji hrdinovia, ktori neopisatel'ne zmenili méj zZivot,
(tak ako) Desat veci zmenilo nasu rodinu.*
Debi McCombs Garrettova

,,Bola to prva a jedina kniha o autizme, ktor som si precitala, ked” sta-
novili diagnézu. Pozitivne a inSpirativne ma priviedla k tomu, aby som na
vec pozerala z hl'adiska svojho syna a nie rodi¢a. Po vSetkej tej namahe,
zmenach a myslienkach sa teraz vzdy snazim vidiet’ veci z jeho pohl'adu,
¢o mi umoznuje premyslat’ nad tym, ako mu este inak pomoct’.*

Claire Coleyova

»Kniha Desat’ veci absolitne zmenila sposob, akym som pozerala na spra-
vanie svojho syna. Tym, Ze bola napisana z pohl'adu dietat’a, prehovorila
priamo ku mne a k moéjmu manzelovi — Casti o zmyslovych zalezitostiach
a o tom, ako nepouzivat’ metafory v re¢i. To bolo pre nas ohromné. Ku-
pila som niekol’ko vytlackov a dala som z nich aj ucitelom. Kedykol'vek
ma niekto ziada, aby som mu odporucila knihu, vysvetlujicu autizmus,
tuto navrhnem ako prvu.*

Kay Thomasova



,,Nedavno som pouzil (vytah z Desat veci) na doplnenie prednasky o au-
tizme, ktord som mal pre hasi¢ov/zachranarov. Bol to OBROVSKY hit!
Este predtym som prinutil clenov svojej rodiny, aby si to precitali. Umoz-
nilo im to preniknat’ skuto¢ne do hibky problému. Este raz d’akujem.*
Ray Di Lisi

»Milujem tato knihu a poskytla som ju aj Skolskému zboru (svojho syna).
Pripomenula a potvrdila nam skutocnost’, Ze sa nas syn kazdy den snazi
zo vSetkych sil zvladnut’ svoj svet, Ze my potrebujeme vedomosti a mu-
sime mu byt napomocni poskytovanim tych najlepsich moznosti.*

Lisa Todnemova

»Je to rovnako dodlezité ako Deklaracia 'udskych prav vo Franctuzsku
v roku 1789, o ni¢ menej.*
Jean-Louis Jaucot

,,Vasa kniha Desat veci, ktoré by kazdé dieta s autizmom chcelo, aby ste
vedeli je teraz pre mna a mdjho Stvorro¢ného syna najoblibenejsia. Moja
kvoli zasviatenému pohl'adu a preto, lebo je v nej vSetko, ¢o som kedy
chcela povedat’ l'udom okolo nas, ale nenachadzala som vhodné slova.
Synova kvoli prstom na obalke. Obaja d’akujeme.

Siw Waag Halsenova



Ellen Notbohm tieZ napisala:

1001 dobrych napadov, ako ucit a vychovavat deti s autizmom alebo As-
pergerom (1001 Great Ideas for Teaching and Raising Children with Au-
tism or Asperger’s). Spoluautorka Veronica Zyskova. Ocenené
striebornou medailou Independent Book Publishers Awards.

Desat veci, ktoré by vas student s autizmom chcel, aby ste vedeli (Ten
Things Your Student with Autism Wishes You Knew). S Veronicou Zys-
kovou. Finalista ceny ForeWord Book of the Year, ocenenie iParenting
Media. onlinecolleges.net’s The 20 Essential Books About Special Edu-
cation.

Sprievodca autizmom: Pohladnice z nevychodenej cesty (The Autism
Trail Guide: Postcards from the Road Less Traveled). Finalista ceny Fo-
reWord Book of the Year, finalista ceny Eric Hoffer Book.
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PREDHOVOR

ed’ Children’s Voice uverejnil v roku 2004 moj ¢lanok Desat’ veci,
oré by kazdé dieta s autizmom chcelo, aby ste vedeli, mohla som len
tazko predvidat’ odozvu. Citatelia mi pisali, Ze by mal byt’ povinnym &ita-
nim pre vsetkych socialnych pracovnikov, ucitel'ov a pribuznych deti s au-
tizmom. ,,Presne to by moja dcéra povedala, keby mohla,* pisala jedna
matka. ,,Kazdé slovo a kazda veta je preniknutd mudrostou,” hovorila
druha. Clanok putoval z jednej webovej stranky na druht po celom svete —
Spojené Staty, Kanada, Francuzsko, Dansko, Mad’arsko, Chorvatsko, Island,
Thajsko, Pol'sko, Holandsko, Brazilia, Venezuela, Australia, Novy Zéland,
Juzna Afrika, Turecko, Maroko, Dubaj, Iran, Singaptr, Juzna Koérea, Tajvan,
Japonsko. Rozsiahly zaujem a roznorodost” skupin, ktoré ho povazovali za
dolezity, ma ohromila. Boli tu stovky skupin zaoberajucich sa autizmom
a Aspergerom, ale taktiez podporné skupiny pre I'udi s chronickymi boles-
tami, obezitou, s poruchami vnitorného ucha, chovatelia vodiacich psov,
domaci ucitelia, cirkevni ucitelia, krazky pletenia, obchodnici s potravi-
nami. ,,Mam silny pocit, Ze vase posolstvo prenika k 'ud’om s rozli¢nymi
zvlaStnymi potrebami,” napisal socialny pracovnik zo Stredozapadu.
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Desat’ veci, ktoré by kazdé diet’a s autizmom chceelo, aby ste vedeli

Clanok Desat veci za¢al rychlo it svojim vlastnym Zivotom; pre¢o
vSak jeho hlas zaznel tak silno? Usudzujem, ze to prameni zo skutoc-
nosti, ze prehovoril detskym hlasom, hlasom, ktory v rasticom rozruchu
okolo autizmu nebolo pocut. Nepretrzity, ¢asto burlivy dialoég je pro-
duktivny a vitany. Ale ¢o uz moze byt vacsou ironiou nez skutocnost’,
ze jeho subjekt byva najcastejsie oznacovany ako neschopny vyjadrit’ sa
a presadit’? Videla som niekol’ko ¢lankov s podobnym pristupom: desat’
veci, ktoré by podl'a u¢itelov mali rodicia vediet, alebo ¢o si matky ze-
laju, aby ucitelia ich deti vedeli, ¢o potrebuju vediet’ otcovia deti s au-
tizmom. Ked’ mi moja vydavatel’ka Veronica Zyskova ukazala jednu
takl vec napisant dospelym pre dospelych, spytala som sa sama seba —
kto prehovori za deti?

Budes to ty — odpovedala som si.

,,Napis to,” postrila ma Veronica.

Moja stard mama vravievala, ze ked’ hovorite sami so sebou, vzdy
dostanete odpoved’, aku si zelate. Kto prehovori za deti? Bola som vel'mi
potesena tym, ze hlas mojho syna Brycea bolo pocut, za ¢o d’akujem st-
stredenej timovej praci ¢lenov rodiny, ucitel'skému zboru a dobrovol'nym
pracovnikom. Ttzobne som si zelala, aby sa jeho tspech stal pravidlom
a nie vynimkou. Z toho vychadzal povodny ¢lanok a neskoér tato kniha.

Jazyk, ktory pouzivame na definovanie autizmu, vplyva na postoje
jednotlivcov a kolektivu voc¢i nemu. Ustipacné a provokativne poznamky
a nazory, ¢i uz umyselné alebo neuvazené, uputavaji nasu pozornost’.
Mozeme na ne reagovat, mozu nas privadzat’ do zafalstva. Ale moze to
byt celd lietajica eskadrona drobnosti a nuancii, zachytend nasimi ra-
darmi, ktora va¢Smi prekaza rozvoju zdravého pohladu na detsky autiz-
mus. Vo svojej knihe budem od vas ziadat, aby ste sa zamysleli nad tym,
ako vyjadrovanie sa o autizme formuje vas pohl'ad. Poméze vam to vidiet
autizmus z uhla, nad akym ste mozno doteraz neuvazovali. Je tu aj zopar
veci, s ktorymi sa nestretnete.

Nestretnete sa s oznacenim autizmu ako postihnutim ¢i chorobou, iba
ak budem citovat’ iné osoby alebo zdroje.

Nestretnete sa so slovom ,,porucha® s vynimkou, ked sa pouzije
v nazve ako napriklad porucha pozornosti/hyperaktivita (ADHD).

Nepouzivam viac vyraz ,,neurotypicky* pre opis osoby bez autizmu.

Nestretnete sa s vel'kym za¢iatoénym pismenom v slove ,,autizmus®,
iba ak na zaciatku vety alebo v nazve ¢i nadpise. NepiSeme vel'ké zacia-
tocné pismena vo vyrazoch rakovina prsnika, zakal, anorexia, depresia
alebo v inych pripadoch, ktoré neobsahuju nie¢ie meno, ako je Asperger.
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Predhovor

Slovo ,,autizmus® s vel'kym zaciatoCnym pismenom vytvara vizudlny
dojem autority a sily, aku si nezasluzi.

A napokon slovo ,,normalny* sa v tejto knihe nikdy neobjavi bez
uvodzoviek. Prvé dni nasledujuce po diagnostikovani synovho autizmu sa
niesli v znameni otazok typu: ,,Myslite si, ze sa nickedy nauci byt nor-
malny?* Spociatku som brala takéto otazky ako bezohl'adné, neskor bezo-
¢ivé do takej miery, az mi bolo I'ito pytajiiceho sa. Naucila som sa odpo-
vedat’ na ne s usmevom a zmurknutim: ,,Co sa ma stat, stane sa*, alebo
,»Ak to dokéaze, bude na tom lepsie nez ja.“ Rada citujem kanadského pes-
nickara Brucea Cockburna, ktory napisal: ,,Problém s normalnostou spo-
¢iva v tom, Ze sa to stale zhorSuje.*

,»Slovo o normalnosti“ je moja obl'ibena pasaz mojej knihy 1001 dob-
rych napadov, ako ucit’ a vychovavat' deti s autizmom a Aspergerom. V nej
stredoskolsky recovy terapeut hovori matke, znepokojujucej sa nad tym,
Ze jej syn nema vela priatel'ov a mozno nebude moct’ ,,robit’ vSetky tie
veci ako normalny tinedzer".

,Ked ku mne vas syn minuly rok prisiel,” vravi re¢ovy terapeut
matke, ,,jeho schopnost’ socidlneho myslenia takmer neexisto-
vala. Nechapal, pre¢o by mal zdravit' 'udi na chodbe, nevedel, ¢o
sa opytat’, ak chce pokracovat’ v rozhovore, alebo ako sa ma pri-
pojit’ k spoluziakom cez obednu prestavku. Dnes uz na tom pra-
cuje. To je obrovsky pokrok.*

,»Ale nasiel si len dvoch priatel'ov.*

»Poviem to takto: nasiel si az dvoch priatel'ov! S jednym ho
spaja zaujem o modely vlakov, s druhym zal'uba v behu. On vie,
ako sa citite. Podelim sa s vami o to, ¢o raz povedal. Povedal mi:
—Nechcem mat’ vel'a priatel'ov. Nezvladnem vel’a priatel’'ov. Viac
nez jeden naraz ma stresuje. S tymito dvoma priate’'mi sa moézem
rozpravat’ o tom, ¢o ma zaujima. To pre mna vel'a znamena. —

,Prejdite sa po tejto alebo ktorejkol'vek inej Skole,” pokra-
coval terapeut. ,,Uvidite celu plejadu ,normalneho” stredoskol-
ského spravania sa. Uvidite normalnych bifloSov, normalnych
$portovcov, normalnych hudobnikov, normalnych umelcov, nor-
malnych technicky zameranych $tudentov. Deti pritahuji sku-
piny, v ktorych sa citia bezpecne. Vas syn si nateraz nasiel svoju
skupinu. My dvaja musime postupovat’ opatrne: musime uznat’
jeho vol'bu a d’alej ho ucit’ vSetko potrebné, aby sa citil sebaisto
pri rozsirovani svojich obzorov.*
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Desat’ veci, ktoré by kazdé diet’a s autizmom chceelo, aby ste vedeli

Vase dieta mé vel'a spolocenskych identit. Prijmite ich
vSetky a tym aj jeho ako kompletné diet’a, ¢im sa predefinuje nas
pohl'ad na to, ¢o je ,,normalne — jedna osoba v danom case.

Hoci Desat’ veci prezentovanych v tejto knihe charakterizuje moje diet’a,
,nechcem® a ,,nemdzem* sa d4 aplikovat’ na vietky deti s autizmom. Cas-
tejSie sa vSak stretavame u kazdého diet’ata s autizmom s ¢rtami a potre-
bami, ktoré st rozne odstupniované a menia sa z hodiny na hodinu, zo dia
na den, z roka na rok u kazdého jednotlivého dietata. Pésobenim vy-
chovy, terapie, dospievanim — vratane vasho — moézu obmedzenia prame-
niace z tychto ¢it slabnit, a iné takzvané slabosti sa mozu zmenit’ natol’ko,
ze ich zaénete vnimat ako silné stranky. Ked’ si preéitate tato knihu,
mozno sa v nasledujucich diioch ocitnete na novom a zaujimavejSom
mieste autistického spektra vasho dietata v porovnani so zaciatkom.
Dufam, Ze to bude tak.

Takze — preco druhé vydanie knihy Desat' veci, ktoré by kazdé dieta
s autizmom chcelo, aby ste vedeli, ked’ milidny precitali prvé vydanie
a ohlas je stale vel'ky? Naco opravovat’ ¢osi, o nie je pokazené?

V knihe a filme Pribeh vesmiru (Journey of the Universe) filozof
a kozmolég Brian Thomas Swimme opisuje Mlie¢nu drahu takto: ,,... nie
je to vec, ale neustale prebichajuca aktivita.” Také je aj autistické spek-
trum, neustale sa meniaca gul'a uprostred vacsieho univerza. Putujeme
v Case, niekedy sa ritime a inokedy viazneme, ale kazda ¢iastocka — diet’a,
rodi¢, ucitel’, sirodenec, stary rodi¢, priatel’, cudzinec — ma svoje vlastné
miesto v tomto (niekedy prchavom) usporiadani veci. Miesto na spektre sa
casom meni. Skusenosti a dospievanie menia na$ pohl'ad. Desat’ rokov,
ktoré uplynuli od napisania knihy Desaf veci, znamenali desat’ rokov v Zi-
vote mojho syna a jeho prechod do dospelosti. Ako by sa mohlo nezmenit’
moje postavenie na spektre? Tieto roky tiez znamenali celosvetovy narast
autizmu, ¢o muselo zarazit’ a vyburcovat’ kazdého vnimavého ¢loveka
(okrem cynikov z presvedcenia). Moje miesto na spektre sa posunulo vply-
vom mojich vlastnych skusenosti, ale tiez skusenosti tych, ktorych do
mojho zivota priviedla kniha Desat’ veci. Niektoré z mojich pévodnych
nazorov prerastli do §irSich myslienok. Iné uz nie su aktualne. Autizmus je
taky zlozity, ako bol vZdy, a rastici pocet deti s autizmom si ziada pozor-
nost vSetkych tych, ktori by radsej obratili svoju pozornost’ a peniaze ve-
rejnosti inym smerom. Branime a zastupujeme nase deti pod dohl'adom
viacerych o¢i, nez pred desiatimi rokmi. Nasim poslanim je byt nielen
advokatmi, ale aj vyslancami. Byt rodicom dietata s autizmom si dnes

16



Predhovor

vyzaduje nielen vydrz, tizbu po poznani, tvorivost,, trpezlivost’, prisposo-
bivost’ a diplomaciu — ale tiez odvahu mysliet’ v $irSich stvislostiach a za-
roven snivat’.

Druhé vydanie knihy Desat’ veci zostava verné svojmu jadru a zaro-
ven, ako ja sama, ¢asom dozrelo, rozsirilo a roz§iruje sa.

Kto prehovori za deti? Predpokladajme, Ze nickto z nas moze pre-
niknut’ do hlavy iného a hovorit’ zaitho. Dtfam, Ze mi to bude odpustené
pre moju nastojcivu potrebu porozumiet’ svetu, v akom Zzije dieta s au-
tizmom. Je na nds, aby sme zarucili pravoplatnost’ a uznali hodnotu ich
odlisného spdsobu myslenia, komunikacie a pohybu vo svete. To si Ziada,
aby sme prepozicali hlas ich mysleniu a citeniu, dokonca aj ked” ich hlasy
nemaju slov. Ak tak neurobime, odkazom autizmu nasich deti budi ne-
vyuzité prilezitosti, navzdy neodhalené talenty. Oni su nasou vyzvou do
boja.



