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1)Úvod

     Tyto konference a podobné akce mají sloužit k tomu, aby se v Česku žilo osobám  s jakým- koliv postižením nebo hendikepem a lidem, kteří o ně pečují co nejlépe a také k výměně informací, jak je tato problematika řešena u nás a také v zahraničí, v těch nejvyspělejších státech,které řeší obdobné problémy autismu. Jen pro zajímavost, autistů je v Česku podle posledních statistik cca 100 000 a stále ještě dosti často slyším názor neinformované veřejnosti, která jejich chování nechápe, že jsou to „tzv. nevychovaní spratci“ atd... Chtěl bych Vám zde prezentovat můj osobní názor na systém podpory pečujících osob, názor rodiče autistického syna Tomáše, který má 30 let a po všech peripetiích souvisejících s jeho vzděláváním, výchovou, které jsme si jako rodina museli projít, žije v současné době plnohodnotný život, dle svých představ. A to je pro nás, jako rodiče a pečující osoby ta největší odměna. Syn navštěvoval pět let základní školu, pak přestoupil na tehdy zvláštní školu a vzdělání dokončil na učilišti, které před rokem 1989 bylo koncipováno pro tehdejší žáky zvláštních škol, kde se vyučil zahradníkem. Na tomto učilišti jsem se poprvé setkal se speciálními pedagogy a tehdy jsme s manželkou poznali, jak důležitá je kvalita učitele pro výchovu autistických dětí. Pokud tam tito lidé ještě pracovali, každým rokem je syn jezdil navštívit a asi navždy, tak jako mně i manželce, zůstanou v jeho vzpomínkách. A těch hezkých vzpomínek na minulost, věřte mi, moc není. Po vyučení do roku 2008 navštěvoval stacionář OS GALAXIE CENTRA POMOCI, které jsem tehdy vedl jako předseda, ale to nefungovalo,  autisté nesnáší  hlučnost a jiné projevy klientů  např. s downovým  syndromem a také syn si stále přál pracovat (potřeboval být užitečný a aby o tom mohl mluvit). Proto jsme mu přes velké překážky s pomocí Slezské Diakonie našli zaměstnání, o kterém pořád snil, v Domově důchodců v Petřvaldě, kde na poloviční úvazek pracuje dodnes jako pomocný údržbář a zahradník (nikdo z lidí  co ho znali, včetně specialistů nevěřili, že se nám to podaří). Mimo to od 18 let pobírá invalidní důchod a je držitelem průkazky ZTP/P. Veškerý volný čas nyní tráví u koní, v jezdeckém oddíle, kde se k němu pěkně chovají, jako k sobě rovnému.  A toto ho i přes všechny jeho autistické projevy (třepáním rukou a kymácením těla, když je rozčilený) naplňuje a najednou je ze smutného chlapce, který si své postižení bohužel uvědomuje,  nejspokojenější člen naší rodiny. Z tohoto faktu vyplývá první důležitý poznatek - sociální integrace a spokojenost člověka s PAS v dospělosti závisí na dvou hlavních faktorech: vztazích lidí, kteří ho obklopují a možnostech zaměstnání pro pocit užitečnosti. 
     Já jsem povoláním báňský inženýr (dnes již starobní důchodce), 37 let jsem pracoval v hornictví a pro postižené pracuji cca 20 let. Jsem členem OS AUTISTIK v Praze, kde pracuji v předsednictvu tohoto rodičovského OS, které vloni oslavilo dvacet let trvání a v čele kterého od samotného vzniku stojí Ing. Miroslava Jelínková CSc., nestor a průkopnice zlepšení informovanosti o autismu laické i odborné veřejnosti v české republice. Byla to hlavně ona, matka autistické dcery, která nám rodičům ukázala první správnou cestu, jak autisty vzdělávat a vychovávat. Dále od roku 2003 pracuji v místě svého bydliště v OS GALAXIE CENTRUM POMOCI, kde jsem dva volební období vykonával funkci předsedy. V současné době se intenzivně zabývám tím, co trápí každého rodiče postiženého dítěte:       „ Co bude, až tu nebudeme“,  čili chráněným bydlením, začleněním syna do společnosti a vším co s tím souvisí.  Ty výsledky, které se nám podařilo docílit s naším synem, nejsou sice v naší komunitě, která pomáhá autistickým klientům ojedinělé, ale bohužel opravdu nejsou systémové, což mě mrzí ze všeho asi nejvíce. Na to už sami rodiče nestačíme. Proto jsem rád, že se s Vámi mohu podělit o své poznatky.
2 ) Obecně o autismu

     Autismus je komplexní vývojová porucha, objevující se nejčastěji během prvních tří let života. Jako následek neurologické poruchy ovlivňující funkci mozku, ovlivňuje autismus normální vývoj mozku v oblasti sociálního chápání, běžného myšlení a schopnosti komunikace. Čili je to porucha a ne nemoc, která se dá léčit, ale lze na druhé straně hodně udělat proto, aby autistický klient žil spokojený život.  A proto také tady jsme a radíme se, jak na to.
3)  Časová posloupnost problémů synova onemocnění
     U našeho syna jsme první příznaky „něčeho zvláštního v chování“ objevili v cca 3 letech. Do tří let byl jeho vývoj zcela normální (na magnetofonovém pásku máme nahrané, jak hezky a procítěně vyprávěl pohádku o červené karkulce).  Stalo se tak dle našeho názoru až po naočkování syna tzv. trojkombinací (záškrt, tetanus a černý kašel), což mohla být samozřejmě shoda náhod, ale manželka i já jsme v tom zajedno, že právě toto byl spouštěč změn, které se udály v mozku našeho syna. Nedivím se proto té části rodičů, která nesouhlasí očkováním  dětí  takřka proti všemu a nadnárodním společnostem vyrábějící vakcíny, prostě nevěřím, protože jim jde hlavně o svůj zisk a ne už tak o naše zdraví. Uzavřeného a nekolektivního jednání si všimly také učitelky v MŠ, ale hlavní problém nastal až ve škole, kde se nebyl schopen soustředit a v podstatě vše ho doučovala manželka doma. Chtělo to už tenkrát přidělit synovi asistenta, což ve světě už v začátcích devadesátých let, bylo běžné. My jsme ale víc než tři roky chodili po různých psychologických a psychiatrických vyšetřeních a trápili jsme se s naším synem ve škole, aniž byla stanovena správná diagnóza. Bylo to pro nás velmi vyčerpávající a frustrující období. Teprve na konci tohoto těžkého období, kdy podpora státu byla velmi neúčinná a prakticky nulová, nám paní MUDr. Mašková, zkušená dětská lékařka z Ostravy řekla, že by se mohlo jednat o dětský autismus. V této době, mimo tyto nepříjemnosti jsme měli také štěstí na učitelku, která syna učila na I.stupni a která také učila naší starší dceru, která zase ve třídě na rozdíl od syna, byla premiantkou, naprosto bezproblémové dítě. A proto jí ten veliký rozdíl mezi sourozenci také nešel do hlavy. Ta také napsala v roce 94 do učitelských novin článek o problémových dětech a nějaká speciální pedagožka z Prahy ji odepsala, že by se mohlo jednat o dětský autismus a odkázala nás na OS Autistik, který tehdy vznikl a paní Ing. Jelínkovou, která nás pozvala na přednášku pana prof. Paula Shattocka z Anglie. Po této přednášce, kde bylo chování autistických dětí velice perfektně a hlavně srozumitelně popsáno, jsme si vlastně diagnózu našeho syna stanovili sami. Souběžně s touto akcí jsme dostali diagnózu našeho syna od paní MUDr. Maškové, ale vše to bylo hrozně moc opožděné. Beru toto poměrně dlouhé období, kdy jsme našeho syna trápili normálními metodami výuky pro zdravé děti, jako velké selhání státu. Naše školní psycholožka, která také studovala, jako já v sedmdesátých letech řekla, že o autismu měli ve všech skriptech napsány tři věty a tehdy jí byl tento pojem cizí. Začali jsme intenzivně spolupracovat s Autistikem a paní Ing. Jelínkovou, syn dostal individuální výukový plán a i přes to, že v Karviné tehdy neexistovaly autitřídy, jeho školní docházka dostala řád, který jsme si s paní učitelkou po vzájemné domluvě a po konzultaci s Ing. Jelínkovou stanovili sami. To se psal rok 1995 a my jsme poprvé jako rodiče pocítili úlevu z poznání problému. Spolupráce s Autistikem přinášela ovoce a na prvním společném rekondičním pobytu v Krkonoších v roce 1997 jsme se od pražských rodičů autistických dětí dozvěděli, že máme nárok na průkazku ZTP a s ní spojené další výhody. U nás v Karviné nám to nikdo z lékařského nebo učitelského personálu neřekl a o odboru na tehdejším ONV, který tyto problémy řeší, jsme opravdu nevěděli. Tehdy jsem si poprvé uvědomil, jak velké vzdálenosti v poznání a řešení problémů týkajících se autismu existují mezi vyspělým světem, Prahou a Prahou a vzdálenými okolními městy, jako je např. Karviná. A jak se pomyslná vzdálenost v poznání mezi Prahou a okolím hodně stáhly a už prakticky neexistují, vzdálenosti v poznání a hlavně komplexním řešením problémů autismu mezi vyspělým světem a českou republikou moc od té doby neubylo. Je to samozřejmě můj názor. Země jako je hlavně Irsko,Francie, ale i např. Španělsko a Portugalsko nám neustále utíkají a věřte, není to jenom můj osobní názor, ale i názor rodičů, se kterými v Autistiku spolupracuji. Toto je myslím druhý důležitý poznatek, který chci v dalším stručně popsat a zdůvodnit, protože se mi jeví, jako podstatný.
4)  Zahraniční zkušenosti s podporou.
     Jak bych si jako pečující osoba péči o klienty postižené autismem představoval, popíšu na několika příkladech ze světa, systémově by to bylo v tak krátkém časovém prostoru pro mě velmi obtížné. V rámci zlepšení života postižených a to nejenom autistů se zúčastňuji různých konferencí a přednášek i se zahraniční účastí  spičkových odborníků na autismus a také jsem se byl podívat, jak tyto sociální služby pro autisty fungují v zahraničí. Diagnostika a školní výchova je u nás řešena řekl bych skoro na stejné úrovni, jako ve vyspělých zemích. Velký rozdíl ale vidím v realizaci zaměstnanosti, pro pocit užitečnosti o kterém, jako asi nedůležitějším faktoru už byla řeč a v realizaci chráněného bydlení, kde irský způsob bydlení na farmě s mnoha variantami ubytování a práce, je myslím pro autistické klienty nedostižný (viz prezentace). Dle základní listiny lidských práv si každý postižený má možnost zvolit, jak bude vypadat jeho život, aby byl šťastný a spokojený. Dle mého názoru je tomu tak u nás víceméně formálně a jsem strašně rád, že jsem se mohl osobně několikrát setkat s panem prof. Patem Mathewsem, předsedou irské autistické společnosti, který byl také předsedou celosvětové autistické společnosti (WAO), jeho manželkou, která je vedoucí chráněného bydlení pro autisty – třech farem se zemědělskou produkcí, kde pracuje a je ubytováno více jak 50 autistických klientů a jejich dcerou Tarou, která je výkonnou ředitelkou této irské autistické společnosti (původním povoláním je psycholožka). Nutno podotknout, že starší syn manželů Mathewsových je autista, s hlavními zájmy a koníčky, jako náš syn Tomáš, o kterém zde je řeč. Jejich přednášky a workshopy s nekončícími dotazy, pro mě jako pečující osobu znamenaly v posledních letech skoro stejný posun v poznání, jak v době před 20 lety, kdy jsem po takřka pětiletém zoufalém pátrání zjistil, co je příčinou synova zvláštního chování, objevil paní Ing. Jelínkovou a OS Autistik. Tito zahraniční odborníci mi také ukázali ideální cestu, na konci které by měl být náš syn spokojen, pokud obdobné chráněné bydlení s možností zemědělských prací, by bylo realizováno i u nás (viděli jste mého syna, jak jezdí na koni a je spokojen).
     Vrátím se ještě k tomu rozdílu mezi fungováním našich a irských zákonů v praxi a jak v Irsku je naplňován ten dle mého názoru nejdůležitější, že každý člověk i s velmi těžkou poruchou autistického spektra si má právo zvolit, jak bude vypadat jeho život, bydlení, práce, koníčky. Uvedu jeden příklad z besedy s panem prof. Mathewsem. Všichni přítomní rodiče i pracovníci v sociálních službách nemohli pochopit, jak si může postižený člověk s PAS, který nekomunikuje zvolit, jak a kde bude žít. Vždyť to přece my, kteří se o něho staráme a známe jeho postižení a problémy, musíme vědět nejlépe… On ten dotaz nemohl pochopit. Nejdříve jsme mysleli, že je chyba v překladateli, ale on se už při třetím pokusu vysvětlit mu otázku, začal zlobit a z jeho rozhořčení vyplynulo, že ve vyspělé společnosti by takový dotaz vůbec neměl vzniknout a vysvětlil nám to na příkladu. Přivezli jim na farmu do chráněného bydlení z nějakého psychiatrického ústavu chlapce, který nekomunikoval a byl velmi vylekaný, bál se vlastně všeho. Sociální pracovníci na farmě ho pozorovali, ale k ničemu nenutili a protože možnosti ubytování na farmě jsou různé a jsou tam i malé bungalovy v ústraní, který si tento klient sám vybral pro svůj pobyt.(Dál popíšu ústně, včetně systému, jak je dbáno o jejich bezpečnost a seberealizaci v tomto chráněném bydlení a ukážu fotoprezentaci).
     Velmi krásný a dojemný je také příklad ze Španělska, z Autismus  Burgos, který vloni oslavil 25 výročí vzniku. Organizace, která původně  vznikla pro lepší diagnostiku a vzdělávání autistických dětí, ale po náhlém úmrtí obou rodičů autistického klienta začali bez jakýchkoliv formálních průtahů provozovat chráněné bydlení (u nás si toto nedovedu představit)  a o tom, jak se tomu dnes člověku daří, byl natočen film, který nám byl v rámci realizace jednoho projektu prezentován. Dnes po 25 letech činnosti zajištují pro autistické klienty komplexní služby od diagnostiky problému, přes vzdělání, až po zaměstnanost a řešení chráněného bydlení. Velmi dobře je zde řešena otázka lékařské péče, která je u autistických klientů vždy problematická. (Vysvětlím ústně na příkladu autistického klienta, z Domečku – chráněného bydlení pro autisty v Praze Lahovičkách, které již 6 let úspěšně funguje a celoročně se stará o šest autistických klientů, viz presentační fotografie). Těchto příkladů dobré praxe je možno i u nás vyjmenovat několik, ale jsem časově omezen.
5) Celkové shrnutí a návrh řešení problémů z hlediska pečující osoby
     V této stati stručně popíšu, co v péči o postižené s PAS, dle mého názoru nutno zlepšit nebo vytvořit (je třeba si uvědomit, že autistů je u nás dnes cca 100 000 a asi jich bude stále přibývat):

I. Tak, jak je tomu v zahraničí, vytvořit např. při MPSV tzv. Koordinační radu pro autismus, která by koordinovala spolupráci mezi vědci, klinickými lékaři, vzdělávacími pracovníky, občanskými sdruženími a v neposlední řadě také politiky. U nás je např. informovanost veřejnosti na stále nízké úrovni. Jako příklad uvádím pořad paní Jílkové na ČT1 o integraci postižených dětí do normálních tříd ( hosté, kteří tam vystupovali to jen dokázali… vysvětlím ústně)
II. Z bodu I. Vyplývá i bod II., tedy co je dobré ve světě, by se mělo přebrat i do našeho systému, stále vymýšlení něčeho nového, je při dnešním stavu péče o autistické klienty ztráta času a další rozevírání nůžek. Je mi jasné, že hodně je to o penězích, ale myslím si, že by to byla dobrá investice. 
III. Současné zákony a administrativa se musí zjednodušit tak, aby byly srozumitelné i pro ty, kterým mají sloužit. Na OS Autistik a ostatní členské org. NRZP chodí k připomínkování sociální zákony od našich zákonodárců a než se člověk tak říkajíc při jejich studiu dostane k jádru věci, tak ani neví z „které strany se toho má chytit.“ Na jedné konferenci, velmi dobře obsazené zahraničními odborníky, vystoupil na závěr jeden z tvůrců našeho nového Občanského zákoníku a ten rozdíl mezi např. irskými a našimi zákony v jejich srozumitelnosti, byl i pro laiky hodně patrný. Navíc, co si člověk může myslet o sociálních zákonech a jejich následné kontrole, které dovolí, aby všelijací tzv. podnikatelé parazitovali na sociálně slabých lidech, jak se tomu stalo např. v přerovské ubytovně, bylo to odvysíláno ČT a mě z toho bylo do pláče.
IV. Systémově zamezit, aby rodiče nebyli manipulování podpůrným systémém. Příspěvky na péči (já tomu říkám sociální past) nepodporují klienta tak, jak by měly. Tabulkový systém v tomto směru naprosto selhává a vlastně nutí rodiče, aby v uvozovkách řečeno bylo hůř. Děti berou léky, ač je nepotřebují a rodiče mají strach, aby sociální posun a zlepšení nemělo za následek přeřazení např. ze 4. stupně na 3. stupeň a to je špatně. Měla by se zlepšit poradenská činnost pro  lidi, kteří pečují o postižené. Ona sice existuje, ale většinou ji nevedou lidé z praxe, jak je tomu např. v již zmíněném Irsku. Myslet do budoucna, aby děti nekončily v ústavech a rodiče na antidepresivech, jak se to velmi často stává.
V. Sociální služby, pokud se mají zkvalitnit, nemůžou být „na chvostu“ v odměňování a je třeba je personálně zkvalitnit. Máme velmi mnoho pracovníků v sociálních službách, kteří své zaměstnání chápou jako poslání, ale je tam ještě stále hodně těch, kteří prostě řečeno nic jiného nenašli a proto tam jsou a v podstatě práci pro postižené škodí.
Úplně na závěr chci říci, že jsem se snažil ve svém vystoupení, poukázat na to, co mě jako pečující osobu a člověka, kterému péče o postižené není lhostejná tíží a co by se mělo zlepšit, případně změnit. V žádném případě jsem nikoho nechtěl urazit a vše směřuji k tomu, aby se našim postiženým spoluobčanům a to nejen autistům v naší vlasti dobře žilo a aby i pro ně to byl nádherný svět, jak ve své písni zpíval na předávání cen MOSTY v Brně pan Láďa Kerndl, což byla mimochodem perfektně připravena akce a tímto chci všem organizátorům a hlavně Vám pane předsedo NRZP za všechny lidi a organizace, kteří se o postižené starají, moc srdečně poděkovat.
Děkuji za pozornost. Ing. Vladimír Sliwka

