Sest let beznadéje. Matka hleda
misto pro autistické dite, marne

13. ledna 2019 0:01

Sest let uz Blanka Miillerova hleda pobytové zafizeni, kam by mohla
umistit svou tézce postizenou osmnactiletou dceru Markétu. Za tu
dobu jich oslovila pres petadvacet. Jelikoz vSak jeji dcera trpi
poruchou autistického spektra a problematickym chovanim, misto
nenasla v zadném z nich. VSude bylo plno, skoncila proto v
poradnicich.
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Blanka Miullerova (vpravo) s dcerou Markétou stale éekaj"i, zda se najde misto ve specializovaném zafizeni. |
foto: Archiv Mullerovych

Markéta Mullerova se narodila jako zdravé dité. V osmi mésicich vSak zacala trpét
epileptickymi zachvaty. ,Myslela jsem, Zze mi dité umira,”“ vzpomina na dobu pfed vice
nez deseti lety jeji matka Blanka. Ta pak jesté nékolik let obchazela nemocnice, nez
se dozvédéla, ze jeji dcera trpi Rettovym syndromem.

Ten postihuje pfiblizné jednu divku ze fficeti tisic a brani jim ve vyvoji. Jednim ze
symptomu je prave epilepsie. A také autismus. ,Pulhodina v kavarné je pro ni peklo a
udéla peklo i vSéem okolo,“ vypravi mama Markéty.

Rettliv syndrom

Neurovyvojové genetické onemocnéni obvykle postihuje predevsim divky. Zpocatku se dit€ vyviji stejné
jako jeho vrstevnici, postupné se ov§em objevuje ztrata feéi a porucha obratnosti pti chiizi a uzivani rukou,
divky nejsou schopny ovladat své télo.



Dité si také prestava hrat, dochazi k do¢asné poruse socialnich interakci. Zastavuje se rust hlavy, projevuje
se rustova retardace jako skolidza ¢i malé utlé ruce.

Lidi s Rettovym syndromem jsou v Cesku desitky. V roce 2018 jich dvé nejvétsi pojistovny v CR evidovaly
dohromady 59.

Kdyz bylo téZce mentalné postizené Markété dvanact let, narodila se ji sestra. ,V ten
moment jsem védeéla, ze mam néjakych pét az Sest let na to najit zafizeni, nez mala
pajde do prvni tfidy. Ze to jinak nemGzeme zvladnout,” fikd mama, ktera v poslednich
Sesti letech oslovila pfiblizné pétadvacet pobytovych zafizeni v dojezdoveé vzdalenosti,
pfedevsim v Praze a ve StfedoCeskéem kraiji.

VétSina ale odmitla s tim, ze Markéta potrebuje nepfetrzity dohled. Ve zpravé je totiz
uvedeno i to, Ze je problematicka. ,KouSe si nehty, taha za vlasy, obas ma
sebezrafiujici tendence, coz bylo pro zafizeni t&Zko skousnutelné. Rikaji tomu prvky
agresivity Ci sebeagresivity, takZe nejsme jejich cilova skupina,” fika Mullerova. Dalsi
komplikaci je i Markétin autismus, specialnich zafizeni je malo a jsou plna.

Od beznadéje k nadéji

Podobné potize jako Blanka Mullerova maji ale i dalsi lidé. S kapacitnimi potizemi se
totiz potykaji vSechny typy pobytovych zafizeni pro autisty. ,Ani zdaleka nedokazou
uspokojit poptavku. A to se netyka jen celorocnich pobytovych sluzeb, omezené jsou i
moznosti poskytovatelt terénnich sluzeb,“ Fika Feditelka Narodniho ustavu pro
autismus (NAUTIS) Magdalena Thorova.

,Pobytovych zafizeni specializovanych na
poskytovani sluzeb lidem s PAS pfibyva, ale
rozhodné nedokazou pokryt celou poptavku.
Vznik téchto zafizeni neni systémovy, Casto
vznikaji ,zespoda“, hybateli zmén jsou Casto
rodiny s détmi s autismem, ktefi pro své déti
chtéji lepsi péci,” doplnila Thorova.

To potvrzuje i lonsky prizkum kancelafe
ombudsmanky Anny Sabatové. Ten dosel k
zaveéru, ze v mnoha krajich neni mozné autistu
s poruchou chovani do specialniho zafizeni

umistit.

Podle ministerstva prace a socialnich véci tyto zavéry odpovidaji realité Ceska. Zlepsit
situaci lidi s autismem, ale i dalSich lidi s jinymi vyvojovymi poruchami, by podle resortu
méla pfipravovana novela zakona o socialnich sluzbach. Resort v ni navrhuje, aby se
dotace na socialni sluzby ze statniho rozpoctu staly povinnym vydajem.


https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/postizeni-autismus-rettuv-syndrom-pobytove-zarizeni.A190110_114920_domaci_bur/foto/LIN788ed9_IMG_1178.JPG

Jak vnimaji kraje
dostatecnost socidinich

e e P ,To by mélo zajistit krajiim i poskytovateltim
e sluzeb dostateCnou jistotu v kontinualnim
0}3 3 pfijmu z vefejnych zdrojl, aby bylo mozné
kvalitné planovat socialni sluzby, vcetné

, zajisténi dostateCnych kapacit,” fika mluvci
et ministerstva prace a socialnich véci Barbara
\ o Eckhardova. Novela by mohla byt u€inna snad
od ledna 2021, soucasti bude i provadéci
predpis, ktery nastavi standardy sluzeb.

V celé Ceské republice je nyni 815 pobytovych zafizeni. Jsou to tfeba tydenni
stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy se zvlastnim
rezimem a chranéné bydleni. Kazdé zafizeni ma vlastni kritéria, na zakladé kterych
klienty pfijima.

Pocet lidi s PAS+

Jednim z problém je nedostatek informaci ohledné mnozstvi lidi s PAS+ Zijicich v CR.

Dle kvalifikovanych odhadt experti Zije v CR piiblizné 4 000 lidi se soubéhem mentalniho handicapu
a t¢z8iho problémového chovani.

U vétsiny z nich je pak diagnostikovéna i jedna z forem autismu.

Zdroj: analyza spolku Nadéje pro déti ipliku

Mezi nimi je kromé Castych pozadavku na konkrétni vék i zaméfeni na specifickou
skupinu klientd, napfiklad neposkytovani sluzeb lidem s poruchou autistického spektra
Ci lidem s agresivnimi Ci sebeagresivnimi sklony. Tedy pfesné to, co vyrazné snizuje
Sance Blanky Mullerové. Ani kraje nevnimaji nabidku socialnich sluzeb pro lidi s
autismem jako dostateénou. Za nedostate¢nou ji povazuje 79 procent dotazovanych
kraju.

Péce o klienty s poruchou autistického spektra (Cesky zastfesSujici termin pro rlizné
typy autismu a podobné poruchy — zkratka PAS) podle prezidenta Asociace
poskytovateld socidlnich sluzeb CR Jifiho Horeckého vyZaduje mnohem vice pFimého
obsluzného personalu.

,Provoz této sluzby (pobytove sluzby pro osoby s PAS, pozn. red.) je tedy velmi
finanéné naroc¢ny,“ upozornuje Horecky. Podle ombudsmanky Sabatové muize byt
vySe nakladl ve srovnani s ostatnimi klienty az dvojnasobna.

Po nékolikaletém martyriu se pani Mullerové nakonec podafilo dceru umistit do
zafizeni diakonie. ,Na néjakou totalni vyjimku tam je od 8 do 13 hodin, coz pro mé ale
neni nic moc. Nemuzu stale pracovat z domova,“ vysvétluje.

Kam se maji rodice obratit

Nejprve na trad obce s rozsitenou ptsobnosti podle mista bydlisté.

Soucasné je dobré kontaktovat i krajsky ufad, ktery je za poskytovani socialnich sluzeb odpovedny.

Rodice se mohou obracet i na jednotliva zatizeni, jejich uplny seznam je na webovych strankach MPSV pod
nazvem Registr poskytovatelti socidlnich sluzeb.
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Pro lidi s Rettovym syndromem jsou vhodné predevsim domovy pro osoby se zdravotnim postizenim a domovy
se zvlaStnim rezimem.

Shanéla i hlidani, aktualné vyuziva tfi asistenéni sluzby. Zivot je tak pro ni logisticky
velmi narocny. ,Kazdy den je naprosto jiny, asistence muze kdykoliv vypadnout. Je to
na zblaznéni,” fika Blanka. ,Kdybych rada neorganizovala, jako jediné slusné feSeni
by mi zlstalo stdahnout se domu, pobrat vSechny socialni davky a prosté se na to
vybodnout.”

Nadéji ji dava zarizeni, do kterého by se jeji dcera pry mohla dostat za dva az tfi roky.
»2Ale ja toho mam dost uz ted. Pfipada mi to jako za komunist dostat svého pfibuzného
do domova dichodcu,” dodava.

Zarazejici neznalost

Podle dalsi analyzy, kterou vypracoval spolek Nadéje pro déti uplnku, ktery sdruzuje
rodice déti s autismem, je problém i to, Ze nikdo nevi, kolik jich v Cesku Zije, a nezname
jejich potreby.

~Je to, jako kdybychom nevédéli, kolik je tu voziCkarl a jaky trh vlastné sytime
nabidkou péce,“ uvedl prfedseda spolku Petr Tfednak. Koncem roku tak spolek
adresoval ministerstvu prace a socialnich véci navrh, ve kterém pozaduje tfeba nové
standardy péce, stanoveni pfispévku na péci podle skutecnych potfeb, zvySeni odmén
socialnim pracovnikim & mapovani potfeb lidi s PAS.

Prizkum ombudsmanky

Priizkum ombudsmanky Anny Sabatové z roku 2018 se dotazoval celkem 527 zafizeni socialni péce.
Odpovédi dostal od 424 z nich.

,»O Spatné dostupnosti zejména pobytovych socialnich sluzeb pro klienty s PAS svédci i to, ze dotazovani
poskytovatelé socidlnich sluzeb roéné odmitaji nékolik desitek takovych klientl,* stoji v prizkumu.

Prizkum se ptal 55 domovu pro osoby se zdravotnim postizenim pro osoby nad 26 let a 33 pro osoby do
26 let. Od ledna 2015 do ¢ervna 2017 zatizeni odmitla 33 z 39 (85 procent) zajemct s PAS starSich 26 let a
17 z 22 (77 procent) zajemct mladSich 26 let.

Celek 70 dotazovanych domovu se zvlastnim reZimem odmitlo za stejné obdobi 32 ze 42 (76 procent)
zajemct s PAS starSich 26 let a 31 z 33 (94 procent) zajemct s PAS mladSich 26 let.
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