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Séf zariadenia pre klientov s tazkymi
formami autizmu: Rodicia su zufali, stat

.’

tento problem nezaujima

Stcasny systém je vydieranim a zneuZivanim ob¢anov so zdravotnym
postihnutim, tvrdi Jozef So6th, 5¢éf zariadenia Drahuskovo.
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Odoberajte nové Elanky z rubriky Rozhovory na e-mail.

JOZEF SOTH sa narodil v roku 1961, vy§tudoval Vojenskii lekdrsku akadémiu v Hradci

Krdlové. Pracuje ako neuroldg v Bratislave. V roku 2010 sa stal jednym zo zakladatelov a je

riaditelom Komunitného centra Drahuskovo v Myjave, ktoré sa venuje klientom s tatkymi
formami autizmu. Bol nominovany na ocenenie Kristalové kridlo 2014 a je lauredtom ceny

Dar roka 2010.



Dlhodobo vas hneva, Ze stat nevie pomoct rodicom s autistickymi detmi, a to ani
v najtazsich pripadoch, ked si uz zafali. Plati téza, Ze stat kasle na autistov?

Nemyvlite sa, hoci osobne nie som priaznivcom expresivinych vyjadreni. Faktom je, Ze stat
sa nestard o zdravotne postihnutych autistov, lebo pre nich dodnes nevybudoval ani len

jediné zariadenie, ktoré by im pomahalo.

Ceska reZisérka Veronika Stehlikova natoéila silny dokument Deti splnu, v ktorom
si1 prezentované styri rodiny s detmi, ktoré maja tazké formy autizmu. Jedno

z nich, uz dospelé, musi doma travit ¢as v klietke. Vy sam mate autistického syna
Andreja, ktory onedlho oslavi 30 rokov. Co to pre rodi¢éa znamen4, ak sa rozhodne

nerezignovat a venovaft sa mu?

Rodicov, ktorym sa narodi take dieta, s velkou pravdepodobnostou ¢aka vela trapenia
a tazkosti. Neda sa to viak generalizovat, kedZe formy a prejavy autizmu st réozne —
existuji vysoko funkéni autisti, napriklad aspergeri, ale aj ti, ¢o maju vyrazny mentalny

postih.

Vyhraté to, Zial, nemaji rodi¢ia Ziadnych autistov, problémy maja vietei. Pri tazsich
formach sa vsak poruchy spravania a komunikacie prejavuji uz v titlom veku. Mnohi laici
si z toho dedukuji, Ze autisti st agresivni, v skutocnosti viak ide len o prejavy ich

zifalstva, lebo nik nerozumie ich svetu a oni nerozumeji tomu nasmu.

Mnohi autisti si ublizZuji — hryza si ruky, bachaja hlavu o podlahu ¢i o steny,
napadaji rodicov, nadavaji. Rodiny prechadzaji od snahy pomébct im az po
bezradnost a zafalstvo, poznam dokonca takych, ¢o po rokoch sami museli
vyhladat psychiatrickii pomoc. Problémy prichadzaji aj so starnutim rodicov, ked
ui prestavaji vladat, nehovoriac o strachu, ¢o s dietatom bude po ich smrti.

Spravne. Treba povedat, Ze na autizmus neexistuje Ziadny liek, Ziadna molekula ani
latka, ktora by chorobu vyliec¢ila. A kedZe som si ako neurolog jasne uvedomoval, Ze
medicina ndm nepomoze, s manzelkou sme cheeli primarne vytvorit prostredie, v ktorom
by bol na3 syn spokojny a stastny. Zial, v domdcich podmienkach je to pri taZkych

formAch také narocné, Ze to mnohi nedokazu.
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O tom, Ze va$ syn ma autizmus, ste sa dozvedeli, ked mal tri roky. Tazké prejavy

choroby rodiny neraz rozbiji.

Nis to stmelilo, hoci sme si prezili svoje. O tom, Ze Andrejko nie je v poriadku, sme
vedeli skor, lebo sa nam narodili dvojicky. Mohli sme teda porovnavat vyvoj Andreja aj
Mareka. Pred 27 rokmi viak bola situdcia na Slovensku v tejto oblasti Giplne in4,

o autizme sa tu vela nevedelo.

Aby sme si vedeli poradit a zbierat skiisenosti, spajali sme sa s rodinami inych autistov,
dokonca sme vytvorili Spolo¢nost na pomoc osobam s autizmom, ktora funguje dodnes.
Snazili sme sa zabezpecit detom aj vzdelanie, lebo v tom ¢ase boli povazovani za

nevzdelavatelnych.

Ked sme vtedy na ministerstve skolstva bojovali o to, aby vznikli triedy, kde budi
maximalne $tyri hendikepované deti a s nimi Styria ucitelia, vvhadzovali nas. Dnes je to

realna vec, hoci len pre vysokofunkénych autistov.
Ako to menilo vasu rodinu?

Nechcem hovorit len o sebe, lebo podobné veci zazivaju aj ini. Ako Andrej rastol

.....

sam seba, okolie, stuvislosti, orientaciu v priestore ani v spolofnosti.

Preslo to az do stadia, Ze sam sebe aj inym ubliZzoval. Doslova destruoval a demoloval byt,

seba aj celll nasu rodinu.



Ano, ide o tych, ktori dostavali rodi¢ov do najzifalejsich situdcii, kedZze demolovali
vsetko, ¢o im prilo pod ruku. Medzi nich patri aj nas Andrejko. Do Drahuskova sme

vyberali autistov s najtaziimi formami, kde uz ich rodi¢ia naozaj nevladali.
Susedia pre vasho syna zrejme nemali velké pochopenie.

Nemali, lebo sme ich rusili tym, Ze Andrejko si trieskal hlavu do panelu tak, Ze nam rovno
biichali naspit. Tazko by sme niekomu vysvetlili, Ze sa to deje preto, lebo je ziifalo
nestastny a nepochopeny.

Na jednej konferencii o autizme odbornik z Belgicka pred 500 Iudmi urobil pokus -
z ni¢oho ni¢ zacal hovorit po flimsky, timoénici mu nerozumeli, viysledkom bol rozruch
v sale. Tak demonstroval, ako sa citia Iudia, ktori nerozumeji inym. Autistické deti

prezivaji ¢osi podobné, ako keby na vas niekto hovoril po flamsky.

Rodicia postihnutych deti musia neraz odist z prace, ¢ize prichadzaj o peniaze,
prestavajii chodit von a udrziavat socialne vztahy, lebo ostatni maji problém
tolerovat Specifické prejavy ich potomkov, niektori rodi¢ia rodinu opustia.

S tym sa stretavame ¢asto. Na jednej strane je zifalstvo a bezradnost rodicov, k tomu sa
pridruzi ich socialne odtrhnutie od beznej spolo¢nosti a finanéné problémy, nakoniec si
znicia zdravie a sami koncia ako pacienti. K tymto fudom uz ¢asto nik nechodi ani len na
navitevu. Desia sa tiez toho, ¢o nastane, aZ tu raz nebudi, alebo ak raz budi sami

nevladni.

Ak jednému dietatu musite trvale venovat takmer vietok ¢as, teda obliekat ho, vyzliekat,
kimit, prebalovat, prenasat, upokojovat ho, umyvat, komunikovat s nim, bravat ho von,
doplacaji na to aj ostatné deti. Kde je tam ¢as na uzivenie rodiny, vlastné zaujmy,

konicky?
Aké je na to rieSenie?

Jednou z moZnosti je dostat dieta do niektorého socidlneho zariadenia, ale tych je jednak

malo, jednak ledva finan¢ne prezivaji, jednak sa v nich dlho ¢aka na volné miesto.

My sami vieme v Drahuskove zabezpecit adekvatne podmienky len desiatim klientom,

zaujem je viak ovela vacsi.
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0 vasom centre uz pisali rozne relevantné média, davali ste im velké rozhovory,
napriek tomu sa za celé tie roky pristup Statu nezmenil. Preco si myslite, Ze tento

rozhovor to dokaze? Nie je to dalsie hadzanie hrachu na stenu?

Povedali ste to pekne, napriek tomu to musime skisat. To, Ze dnes nie je mozZné nikam

umiestnit dospeli osobu s poruchou autistického spektra, je strasne.



Robili sme si presnd analyzu a vychadza to tak, Ze na Slovensku je okolo 38-tisic autistov.
Keby len tretina z nich bola v ziifalej situacii ako nas Andrejko a dalsi klienti

v Drahuskove, stale by to bolo alarmujice €islo. Nebavime sa pritom o moznosti, aby sa
rodicia zbavili svojho dietata, ale aby vznikli redlne miesta, ktoré im dokazu zabezpecit

vhodné podmienky, zodpovedajtce pracoviska a bezpecné prostredie.

Najhorzie je, Ze aj ked sa najdu ludia, ktori také zariadenie dobrovolne vytvoria, tat im
nepomoze a maji obrovsky problém s financiami. Ako viak dostat do hlav politikov

myslienku, Ze pomoc tymto ludom je nevvhnutna? Kasle na nich kazda vlada.
Stat tieto veci delimitoval na vyiSie Gizemné celky.

A tym sa zbavil problému. Stacasny systém je doslova vydieranim a zneuzivanim ob¢anov
50 zdravotnym postihnutim. Riaditelia centier, ktoré by cheeli pomahat, nedokazu vo
vlastnej rézii zabezpecit financné prostriedky v takej miere, aby to neohrozovalo ich

existenciu.

Stat sa o ni¢ nestard, vietko presunul na Zupy. LenZe takéto zariadenia vznikli moZno len

v troch ¢i styroch krajoch a niektoré nemaiji Ziadne.
Akymi financiami prispievaji Zupy na klientov v centre?

Kazda plati inak, ale aj ta, ¢o nam dava najviac, konkrétne Trenciansky samospravny kraj,
v ktorom posobime, preplaca realne len stvrtinu skutocnych nakladov. Iné kraje platia

este menej.

Neplatia totiZ redlne naklady, ale vychadzaji zo svojich internych tabuliek, takzvanych
ekonomicky opravnenych nakladov, kde spriemeruji sumy zo vietkjch socialnych

zariadeni v kraji.

Problém je, Ze porovnavat naklady na beiny domov déchodcov, domov socidlnych sluzieb
a centrum s tazkymi formami autizmu sa nijako neda. My totiz potrebujeme na klienta
dvojnasobny pocet persondlu ako inde. Delimiticia stAtnej spravy na samospravy je preto

podla mna najvaciim podfukom na zdravotne postihnutom obéanovi.

Tento 5tat tieZ zakonom nuti vyplacat zamestnancom prispevky za pracu v noci, cez
sviatky a vikendy. Kazda firma prenesie tieto zvyiené naklady do cien svojich sluzieb

a tovarov, pricom zakaznik si to zaplati. Lenze kam to prenesieme my?



Ked som sa na bratislavskom samospravnom kraji, z ktorého mame najviac klientov,
spytal, ¢i nam teda zvysi svoj prispevok, kompetentna osoba sa zasmiala a povedala, aby
som na to zabudol. A Ze ak my zvysime poplatky v zariadeni, presne o ta istd sumu nam

zupa prispevok zniZi. Pre nas je to neriesitelna situacia.
Nemali ste to riesit s ministrom prace?

To ministerstvo som, obrazne povedané, preliezol odspodu az po strechu. Tam
argumentujii, Ze je tu delimitdcia a mdme si to rieit so samospravnymi krajmi. Stat to

nezaujima.

Vravite, Ze najviac klientov mate z Bratislavského samospravneho kraja. Kolko
vam plati za klienta, kedZe platby ida vidy z krajov, kde ma klient trvalé bydlisko?

Siesti z desiatich s z bratislavského VUC, ale ten plati len polovicu ako trenéiansky VUC.

Zial, tie peniaze nie sii narokovatelné, vietko zilezi na lubovéli samospravy.

Existuji dokonca aj kraje, ktoré ako ekonomicky opravneny naklad vobec neakceptuji

stravu klientov. Jednoducho to nemaji v tabulkach. Ved to je anarchia.
Kolko vam platia ostatné kraje?

Trnavsky samospravny kraj plati menej ako trenciansky, ale stale je to takmer
dvojnasobok toho, ¢o plati Bratislavsky kraj. Z ostatnych krajov klientov nemame. Ano,
v minulosti sme mali aj klienta, na ktorého jeho kraj neprispieval vobec. Je to patologicka

situacia.

Zvratené na tom je, Ze 5tat vas vlastne takto niti spravat sa ¢o najviac biznisovo

a brat primarne autistov z krajov, ktoré prispievaji na prevadzku najviac.

Lenze ja sa v tomto nemozZem spravat trhovo, nehovoriac o etike a moralke. Nikdy sme si
nevyberali podla ekonomickych kritérii, dokonca ani podla toho, ¢i je niektory klient
lahii alebo taZsi pripad, teda termindtor. Naopak, brali sme najkritickejsie stavy.

Vysvetlim vsak, ako funguji platby — klient dostava prispevok na socidlnu odkazanost,
ktory bol v roku 2017 presne 310,99 eur mesacne. Na ten ma jasny narok a vyplaca ho

stat.

K tomu dostavame prispevok na prevadzku zariadenia, o ktorom rozhoduje len

samospravny kraj a nikto jeho vyiku negarantuje, dokonca nemusi byt poskytnuty vobec.



Na zaciatku roku 2018 bola prijata novela zakona, kde sa prispevok na socialnu
odkazanost zvysil o asi 145 eur. Bolo by to pekné, lenze nasledne nam Zupa presne o tito
sumu znizila svoj prispevok. Neuveritelné. Co ndm ministerstvo prace prid4, to ndm VUC

vezme. Je to katastrofa.

Na bratislavskej Zupe boli pri nasom stretnuti prekvapeni, aké mame vysoké prevadzkové
naklady v Drahuskove. Ide o dvetisic eur mesacne na jedného klienta. Vraj ako je to
mozné. LenZe ¢o mame robit, ak na jedného tazkého autistu potrebujeme dvojnasobné
mnozstvo personalu ako trebars v domove déchodcov? Dokonca sa ma spytali, preco nam

tren¢ianska Zupa dava tak vela.
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Kolko mate zamestnancov?

Na desat klientov ich mame dvadsatpit, pracuji na zmeny. Presilu zamestnancov proti
klientom, ktori maji 20 aZ 35 rokov, nepotrebujeme preto, aby sme ich zavreli, spatali

a nadopovali liekmi, ale aby sa im mal cely den kto venovat.

Klienti tam maji zmysluplny Zivot, pracuji v dielfiach, vyrabaji vlastné vwrobky, dvakrat
denne chodia na prechadzky, staraja sa o zvierata ¢i zahradu. Lenze sami by to

nedokazali, na vietko potrebuju dohlad a sprievod.



Potom vlada zvysi priplatky zamestnancom a my nerobime ni¢ iné, len sa dohadujeme
o tom, preco im nemdzeme dat viac. Jednoducho nie je z ¢oho, lebo aj najlepsie platiaca

zupa nam vykryva len stvrtinu z celkovych nakladov.

Cize rodi¢ia, ktorym sa podari umiestnit svoje dieta do centra, sa aj tak musia
kazdy den modlit, aby ste nezanikli a neposlali ho domov?

Velmi spravna interpreticia. Ja len verim, Ze sa to nestane a Drahuskovo aj ostatné

podobné zariadenia preziju.
Konfrontovali ste bratislavského Zupana Juraja Drobu, preco plati malo?

Boli sme za nim osobne, hovorili sme spolu. Tvrdi, Ze vo svojej posobnosti tiez vwbuduje
socialne zariadenie pre autistov. Napriklad trenc¢iansky Zupan Baska to uz urobil priamo

v Trencine, aj nas osobne navstivil a financéne podporil.

Baska sa tieZ na zac¢iatku pvytal, ¢o ma robit s mamickami, ktoré mu tam chodia bichat po
stole, lebo si nevedia poradit s autistickymi detmi. Povedal som mu, Ze nema ina

mozZnost, ako také zariadenie postavit, lebo je to jeho zodpovednost.

A on to naozaj urobil, pred polrokom ho otvoril. Ina vec je, Ze vietky miesta boli

obsadené este pred kolaudaciou, lebo miest je malo a zaujem enormmny.

Drobova vizia postavit centrum priamo v Bratislavskom kraji je teda v poriadku, ved uz
bolo nacase. Lenze ¢o dovtedy? Maja byt klienti z jeho kraja diskriminovani t¥m, Ze nam

plati ovela menej? My ich tam mame teraz.
Hrozi alebo nehrozi teraz Drahuskovu ekonomicky kolaps?

Hrozil by, keby sme sa tak nesnazili, nemali dve percenta z dani, nerobili projekty,
nezhanali sponzorov. Pristupujeme k tomu velmi triezvo a manazérsky, ale nie je

prijemné kazdi chvilu poéivat zamestnancov, Ze by cheeli vyssie platy.

Rozumiem im, ale nemam im z éoho pridat. Viete pritom, aké nizke platy st v socidlnej
sfére. Ti ludia to robia najmi z entuziazmu a preto, Ze v sebe maji etiku a moralku a ta

praca ich velmi bavi.

Predpokladam, Ze tam méte solidnu fluktuaciu. Robit psychicky aj fyzicky naro¢nii

pracu, z ktorej sa neda normalne uzZivit rodina, sa dlhodobo neda.



To mate pravdu, ale vysoka fluktuicia je vo vietkych zariadeniach socidlnej starostlivosti.

Je to systémovy problém.
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Ustavny siid v Cesku v pripade 25-roéného autistu, ktorého rodina dlhodobo
marne Ziadala o pomoc Stredocesky kraj, tento rok rozhodol, Ze kraje maja
povinnost ludom s vaznym hendikepom zaistit adekvatne socialne sluzby. U nas by
to na stde zrejme dopadlo rovnako - Zupy si povinné pomoct, napriek tomu

pomoct nevedia.

To je pointa nasej debaty. Nestaci viak vvbudovat socialne zariadenia, v ktorych autistov
natlacia liekmi, aby sa kdesi v kite iba kolisali, pricom na nich bude dohliadat jeden
clovek. Ak chceme, aby mali zmysluplny Zivot, musia im tam vediet poskytnut

vzdelavanie aj pracu.

Kolkokrat mi niekde na kraji povedali, Ze klienta by vedeli dat tam aj tam. LenzZe to nie je

o tom, Ze ho niekam zamkneme, ale Ze mu realne pomoézZeme zmysluplne Zit.

Aky zmysel ma zavriet tazkého autistu do zariadenia, kde na piatich dohliada jeden
tlovek? Potom to nemdZu riesif inak ako dopovanim liekmi. Minimum je jeden

zamestnanec na jedného autistu.



Stét je v tomto zjavne kratkozraky, lebo keby bolo podobnych zariadeni viac,
pricom by mali hradené plné naklady, usetrilo by sa na liekoch, rodicia by mohli
chodit do prace, zriatenymi pacientmi by sa nestavali aj oni, nemuseli by kon¢it na
invalidnych déchodkoch, o zni¢enych socidlnych vizbach a osudoch celkovo, ktoré

sa vycislit nedaja, ani nehovorim.

Podpisujem sa pod to. K¥m doma treba autistov drzat na liekoch, a aj tak dokazu
destruovat Zivoty najbliziieho okolia, u nas v Drahuskove lieky nepotrebuja ani najtazsi
autisti. Lenze koho zaujima, Ze $tat by pri poriadnom pristupe v konecnom dosledku

usetril? Kasli na to lavicovi aj pravicovi politici.
Jedna vec je stazovat sa na systém, ina zase, aké mate v Drahuskove vysledky.

Rad ich vysvetlim. Fungujeme sedem rokov, takie nejde o experiment, ale overeni vec.
Sme v tizkom vztahu s univerzitou v Oslo aj s Norskou autistickou spolofnostou, ktora

ma 50 rokov skiisenosti v tejto oblasti.

Kolegovia z Norska, ktori nas navstivili viackrat, povedali, Ze ani mnohé zariadenia

u nich nie s na takej vysokej tirovni ako Drahuskovo.

A vysledky? Nasi klienti zija, funguji, pracuji. S vinmimkou liekov na iné ochorenia, ako
napriklad alergie, nebert Ziadne lieky. Nepotrebuju ich.

Dokazu si upratat svoje izbicky, triedif bielizen, vyvesat ju, maluji obrazy, pracuji
v hrnéiarskej dielni, tkaji, kimia zvierata, pomahaja v kuchyni. Vidiet najtazsich
autistov, ako sa s laskou starajii o zvierata, vodia ich po dvore na obojku, ako si ida po

vajicka k sliepkam, aby im kucharka uvarila prazenicu, je nadherné.

Pripominam, Ze s to klienti, ktori predtym najmi destruovali a rozbijali vietko vo svojej
blizkosti, respektive ubliZovali sami sebe. Ak je klientka, ktora si predtym doslova trhala
vlasy a skriabala druhych, teraz pokojna a pracuje v chranenej dielni, ¢o viac si mam

zelat?

Rozhodne to teda nie je tak, Ze zamestnanci za nich robia vietko — naopak, aktivni musia
byt klienti samotni. Maji chranené byvanie, chraneni pracu, chranené prostredie,

pricom persondl im vo vietkom len asistuje.



Znie to prilis rozpravkovo.

Ale ved jasné, Ze nie kazdy den je jasny, Ze prichadzaji aj horsie chvile. Podstatny je
celkovy progres klientov a to, Ze st $tastni. Staci sa na nich pozriet. Preto tak bojujem,

aby o svoje stastie pre nedostatok financii a nezaujem statu neprisli.

Tento text ste mohli ¢itat vdaka tomu, Ze ste predplatitelom Dennika N.

Ak mate pripomienku alebo ste nasli chybu, napiite na editori{@ dennikn.sk.

VidZime si vasu podporu.
Kiapte si knihu rozhovorov Karola Sudora s Fedorom Galom DO OBCHODU

ODOMKNUT g  zDIELAT §  ULOZENE
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