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Abstrakt

Tato prace se zabyva modelem péce Home Share ve svété, zvlasté pak v Irsku, a
predstavuje jeho zadinajici ptsobeni v Ceské republice pro osoby s poruchou
autistického spektra. Tato cilova skupina fadu let nenachdzi v ¢eském systému
socialnich sluzeb dostupné a vhodné sluzby, zvlast¢ pobytového typu, které by
potiebovala. Rodice téchto déti jsou tak vystaveny zatézi v podobé dlouhodobé
péce bez moznosti odlehceni. Home Sharing je moznost, jak tento socidlni systém

doplnit.

Praktickd ¢ast prace se zamétfuje na smiSeny vyzkum, jehoz cilem je popis a
kritickd reflexe soucasné situace Home Share v Ceské republice. Pomoci
rozhovort jsem zjistovala zacatek, pritbé¢h 1 moznou budoucnost organizaci, které
pravé zavadi Home Share pro rodiny s osobou s poruchou autistického spektra.
Dale jsem pomoci rozhovorti a dotazniku zjiStovala nadzory odborniki, ktefi se

pohybuji v oblasti podpory rodin s osobou s autismem.

Abstract

This work deals with the model of care Home Share in the world, especially in
Ireland, and introduces its beginning activity in the Czech Republic for people
with autism spectrum disorder. For many years, this target group has not found in
the Czech system of social services affordable and suitable services, especially of
the residential type, which it would need. Parents of these children are thus
exposed to the burden of long-term care without the possibility of relieving them.

Home Sharing is a way to complement this social system.

The practical part focuses on mixed research, which aims to describe and
critically reflect the current situation of Home Share in the Czech Republic.
Through interviews, I investigated the beginning, course and possible future of
organizations that are currently introducing Home Share for families with a
person with autism spectrum disorder. Furthermore, I used interviews and a
questionnaire to find out the opinions of experts who are in the field of support for

families with autistic people.
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CHARAKTERISTIKA PRACE
Teoreticka cast této prace je z velké Casti tvofena a inspirovana z cizojazycné

literatury a pramentl. Aby byl text dobfe srozumitelny, je rozdélen nasledovné:

Cizojazycné texty jsou prelozeny do ceského jazyka, psany pismem Times New
Roman a vyznaceny kurzivou, aby bylo patrné, Ze se jedna o citované zdroje.
Neni mozné prelozit slovo od slova, text musi byt gramaticky spravné a cesky

srozumitelny.

Ceské citace jsou podle ceské citacni normy bez kurzivy psany pismem Garamond.
slim, Ze tim se krasné ofi rozhrani, aby ¢tenat pochopil, o jakou myslenku se

Myslim, ze ti kr vytvoii rozhrani, aby ¢t hopil, k ySlenk

jedna. Garamond je slabsi pismo, a proto nevytvaii agresivni zasah do souvislého

textu.

Moje myslenky, vysvétlivky, popisky, respektive veskery ostatni text je psan

pismem Times New Roman.

V textu vyuzivam pieklad Home Share jako sdilené péce. Tento termin vhodné
vystihuje péci o jedince se zdravotnim postizenim. Stejné tak piSu Home Share,
Home Sharing, Homesharing, vSechny tyto nazvy oznacuji to samé. Lisi se pouze
mistnim oznaéenim. V Ceské republice se vyuZiva termin Homesharing, zatimco

v n¢kterych statech Home Share.

Déle se objevuji rlizné nazvy, které jsou pii prvni zmince napsany cizojazycné, ale

muze se objevit Cesky ekvivalent nebo Cisty preklad.

Osoba se zdravotnim postiZzenim je nadfazeny pojem pro vSechny druhy postiZent,
tedy mentalni, smyslové a télesné a dalsi, o kterych je v textu fe€. Mnoho lidi trpi
kombinaci téchto postiZzeni, proto je sprdvné uzivat i nadfazeného pojmu pro

snadnéjsi pochopeni cilové skupiny osob.



Prvni zminka o zdrojich je vzdy za koncem textu, a to vyuzitim poznamky pod
Carou, stejn¢ jako rozsifujici informace o osobnostech ¢i zajimavosti piesahujici

dany ramec textu. Vycet vSech zdrojii Ctenaf najde v seznamu pouzité literatury.

Literaturu jsem cerpala z dostupnych monografii, zprav, oficidlnich internetovych
zdroji. Ackoli je Home Share celosvétovy fenomén, ve své praci se prevazné
zajimam o sdilenou péci v Irsku. Pro obsahlost zde uvadim 1 vyzkumy a zdroje,
které jsem v praci nepouzila. Jsou dostupné pouze pro studenty ¢i personal
National University of Ireland Galway. Jsou to zavérecné prace studentli tamni
univerzity. The significance of home-sharing as a family based respite model for
people with intellecual disabilities: an exploratory study of the experiences of
families and social workers., Mc Goldrick, S., 2016. An Exploration of the
Home-sharing Model as an Alternative to Traditional Residential Care and

Respite for Person with Intellectual Disabilities., Feeney, K., 2014.

Déle existujyi zpoplatnéné ¢lanky o Home Sharing. Vybrala jsem jen nékteré.
Odborny casopis Journal of Housing For the Elderly uvetejnil Exploring Home
sharing for Elders., Bodkin, H., Saxena P., 2017, svazek 31. Casopis Journal of
Policy and Practice in Intellectual Disabilities. Home Sharing and People With
Intellectual Disabilities: A Qualitative Exploration. Hole, R. et al., 2015. Dale
Casopis Journal of Intergenerational Relationships vydal The Homeshare

Programme: Critical Reflections., Yiu-Tung Suen DPhil candidate., 2012.



UVOD

Pro svoji diplomovou praci jsem si zvolila téma — Home Share jako alternativa
institucionalni péce. Pfi vybéru téma jsem se zaméfila na podplrny systém pro
osoby s poruchou autistického spektra v Ceské republice. Ze své zkusenosti vim,
ze systém socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu je nedostateény a
nekompletni. Potvrdit tuto moji hypotézu neni nic tézkého, ostatné jiz nékolik
zaverecnych praci toto téma rozebiralo a potvrdilo. Proto jsem hledala v zahranici

piiklady dobré praxe prace s touto cilovou skupinu.

V pribéhu hledani jsem narazila na spolek Nadéje pro déti upliku, ktery taktéz
zkoumal ptiklady prace s lidmi s autismem v riznych statech. Zamérem spolku je
upozornovat na neblahou situaci rodin, které pecuji o déti s autismem a zaroven
chtéji prosadit a zavést novou formu podpory nejen pro tyto rodiny —
Homesharing. Homesharing, ktery funguje ve svété¢ v mnoha statech jako forma
podpory v riznych obdobach pro rizné cilové skupiny. Zakladnim principem je
vzajemna vypomoc poskytnutim piirozeného domaciho prostiedi. Nadéje pro déti
uplnku se spojili s organizaci z Irska, kterd ma s touto podporou mnohaletou
zkugenost a dani odbornici souhlasili s pfedanim know-how do Ceské republiky.
Tak vznikla 1 vize pro mou praci. Chci pomoci s Sifenim povédomi o tomto druhu
podpory. Chci ukdzat, riizné druhy fungovani v jinych statech svéta i formu, kterd
se teprve zavadi do Ceské republiky, a to pravé touto praci, kterd je svym

zpusobem pritkopnicka.

Prace je tvofena teoretickou a praktickou c¢asti, pfiemz teoretickd Cast se
zam&fuje na Home Share ze svétového hlediska. Popisuji koncept této sluzby,
zabyvam se stru¢nou historii vyvoje a déle se jiz zamé&fuji na Irskou zkuSenost
s Home Share. Jak funguje, jakym zplisobem pracuji s danymi rodinami, jaké maji
personalni zabezpeceni a samoziejm¢& neopominam limity, hranice této podpory.
BohuZel ani Home Share neni vSelék, a¢ by si to jist¢ mnozi prali. Je pfesto nutné
tyto limity znat a vytvofit pro Home Share bezpecny prostor, ve kterém se muze
rozvijet. Dale predstavuji Cesky systém podpory pro rodiny s osobou s poruchou

autistického spektra, do kterého vstupuje Home Share.

10



Empiricka ¢ast navazuje na teoretickou, a formou smiSen¢ho vyzkumu zkouma
soucasny stav zavadéni Home Share diky dvéma prikopnickym organizacim na
jedné stran¢ a nazory odbornikli na tuto formu podpory na strané druhé. Jsou

zkoumany aspekty vyvoje této podpory, jeji potfebnost a moznosti rozsieni této

pomoci do budoucna v Ceské republice.

11



TEORETICKA CAST

1 HOME SHARE

Nasledujici kapitola pojednava o Home Share, tedy alternativé instituciondlni
péce, kdy jedinec se zdravotnim postizenim, které ho ¢ini zavislym na péci druhé
osoby, stale zlistavd v domécim prostredi, tedy prostfedi, které pro doty¢ného
vytvoii cizi rodina. Neni proto potfeba, aby vyuzZival ve velkém pobytovych

socialnich sluzeb.

V nasledujicich podkapitolach je piedstaven samotny koncept sluzby, tedy co
reprezentuje, jaké existuji formy, dale na jakych zdkladech a principech tato
sluzba stavi a co pfindsi jednotlivym aktérim. Tato kapitola je zaméfena na
a mnohé zucastnéné osoby diky ni zazivaji velmi intenzivni pozitivni prozitky,

které by jinym zplisobem neziskaly.

1. 1 KONCEPT SDILENE PECE

Sdilena péce je upiednostiiovana jako odlehcovaci sluzba nebo jakakoli
alternativa k institucionalni péci. Jsou zde nesporné klady a zapory pro tu ¢i onu
socialni sluzbu. Instituciondlni sluzba je Casto popisovana jako rezimova, tedy
misto, kde jsou dana pravidla, prava a povinnosti vici jednotliveim stejné jako
persondlu. Persondl je vzdy v nadfazené pozici vici klientim. Institucionalni
zarizeni s vetsi pravdepodobnosti bude mit k dispozici podpiirné sluzby, jako je
fyzioterapie a ergoterapie, stejné jako vyskoleny persondl. Soucasti hnuti
komunitni péce jsou principy a koncepty sdilené péce uzpiisobeny tak, aby lidi

s mentdlnim postizenim a autismem mohli lépe zaujmout svd mista v komunité.’

Kazdy c¢lovek je rad za socialni kontakt, je pravda, Ze ne za vSech okolnosti. A
stejn€ je tomu 1 u déti potazmo dospélych se zdravotnim postizenim. Mnohdy

kontakt jako takovy vnimaji podle sebe a podle sebe ho taky navazuji a udrzuji.

! Merriman, B., Canavans, J., 2007., s. 15.
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U rodicu, ktefi se stale staraji o své dit€ se zdravotnim postizenim narocné na
péci, se mnohdy vytvofi socidlni izolace, a to dosti jednoduchym zpisobem.
Naptiklad nemaji SirSi rodinu, ktera by jim v pé¢i pomohla nebo se Sir$i rodina
nechce spolupodilet na zékladé¢ ur€itych predsudki, které mohou mit viici osobam
se zdravotnim postizenim. Dale se miize jednat o jednoho rodi¢e — nejcastéji
matku samozivitelku, ktera mize chodit do zaméstnani nebo nemusi, to zalezi na
veéku jejiho ditéte a dostupnosti sluzeb. Kazdopadné kvili socialni izolaci se
nevytvari rodi¢im, popfipadé¢ i zdravym sourozenclim, zdravé prostiedi, ve
kterém by mohli udrzovat a déle rozvijet svou socidlni sit. Nékteré zdravotni
postizeni mlZe zabrafiovat navStévam, naptiklad porucha autistického spektra
(dale PAS), kdy miize u takového ditéte dochazet k izkostnym staviim a nésledné
problémovému chovéni, které vétSinou znamend, ze jiz dal§i navstéva
neprobéhne. Problémem muze byt i bariérové prostiedi nebo prostiedi, které je
z ruznych divodt nevhodné na setkdvani. Je mdlo pravdépodobné, ze rodice
pozadaji pratele nebo znamé, aby jim pomohli s jejich ditétem, pokud ma
zdravotni postizeni. Je proto dilezité si uvédomit, Ze rodiny dostavaji jen malou
pomoc od sousedit nebo pratel, a Ze zustava na poskytovatelich sluzeb, aby
poskytli alternativni rodinnou odlehcovaci péci. Jednou z reakci na tuto potrebu

bylo schéma Home Sharing.”

Na zacatku je potteba uvést hlavni subjekty Home Share:

1. Jedna se o organizaci, ktera Home Share tidi, koordinuje a vytvaii sit’ rodin
vhodnych ke sdilené péci.

2. Osoba se zdravotnim postiZzenim, kterd ma z4jem o vztah a bydleni na
jiném misté. Pfipadné tento zdjem maji rodice — pecovatelé.

3. Jedinec nebo rodina (=hostitel), kteti do svého bytu, domu piijmou osobu
se zdravotnim postizenim.

Organizace

Osoba se ZP Hostitel

Obrazek €. 1: Schéma zakladnich aktéri v Home Sharing, zdroj vlastni

2 Dunne, J., Hearne, M., 1992, s. 7.
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Hostitelskou rodinou neni nutné myslen par spojeny manzelskym svazkem.
Hostitelem se muze stat kazdy, par ve vztahu druh-druzka, ale i samostatny
jedinec, a to bez ohledu na spolecenské postaveni ¢i vék (min. vSak 18 let).
Hostitelstvi 1ze skloubit s pracovni ndplni. Home Sharing family je pojem
zahrnujici jak hostitelskou rodinu, tak i biologickou rodinu osoby, ktera je

klientem této sluzby.

NiZe jsou uvedeny rozdily, na kterych stavi Home Share svou prospéSnost a

dilezitost oproti institucionalni péci:

Rozdily mezi Home Share a institucionalni pobytovou sluzbou

Typ sluzby:

Home Sharing

institucionalni péce

Kdo pecuje:

hostitelska rodina

personal

Kde se pecuje:

domaci prostiedi

prostfedi pfipominajici

doméci prostiedi

Jak dlouho se pecuje:

na domluvé mezi
hostitelskou a biologickou

rodinou

dle sménného rozvrhu

sluzeb pracovnika

Kdo si koho vybira:

jde o vzdjemnou shodu,
sympatii mezi klientem a

hostitelskou rodinou

klienta do zafizeni pfijima
vedouci pracovnik bez
ohledu na sympatie

pracovniki v pfimé péci

Kolik to stoji

malé piispévky
hostitelskym rodindm +
proplaceni nakladi na
upravy a kompenzaéni

pomitcky

provozni i personalni

vydaje

Tabulka ¢. 1: Rozdily mezi Home Share a institucionalni pobytovou sluzbou, zdroj vlastni

Home Sharing pro lidi s mentalnim postizenim znamend mit moznost
sebevyjadieni ve vSech aspektech jejich Zivota. Home Sharing usiluje o
zplnomocnéni lidi se zdravotnim postizenim k rozmanitym vztahiim a smysluplné a

k jejich zacleneni do zZivota v jejich komunité. Jedinecnost Home Sharing je

14



takova, ze jde o podporu poskytovanou pro jedince rodinami v komunité v jejich
viastnim meste. Lidé si uzivaji moznost rozvijet nové vztahy, prileZitosti a byt
soucdsti nové komunity, zatimco si uzivaji kratkou sdilenou péci nebo podporu na
plny uvazek.® Klienti jsou zde brani jako plnohodnotni ¢lenové hostitelské rodiny.
Home Share jako uceleny koncept sluzby zahrnuje tii riizné varianty péce

poskytované hostitelskymi rodinami.

1. varianta:

Home Sharing Short Breaks families

Home Sharing Short Breaks (kratké obdobi sdilené péce) zahrnuje sdilenou péci
rodin v komunite, kterd nabizi umisténi jedince s mentalnim postizenim do jejich
domova na kratky cas a nabizi péci o tohoto clovéka jako o clena jejich rodiny. ...
Home Sharing short breaks families obvykle poskytuji podporu jednomu nebo
dvéma hostiim zvldst' pro jedno nebo nékolik kratkych obdobi za mésic.* Lze si
pod tim zjednodusené piedstavit odlehtovaci sluzbu, jak ji zname v Ceské
republice, a to s tim rozdilem, ze déti je pospolu vice a odpovédnost za n¢ ma
personal. I u nas rodi¢e déti s postizenim mohou vyuzit odlehcovaci sluzby na
rizné Casové useky v zavislosti na nabizenych variantach organizace, a to na
vikendy, tydny ¢i mésice. VSe s cilem, aby si pecujici osoba odpocinula a klient
byl v pratelském prostiedi, které rozumi jeho potfebam a aktivity zahrnuji oblasti
bézného zivota, napiiklad oblast péfe o domacnost, nakupovani, sportovni

aktivity ¢i jen tak prozit ,,lenoSivy* den.

2. varianta:

Home Sharing Contract families (Smluvni rodiny na sdilenou péci)

Hostitelska rodina nabizi pravidelné kratké obdobi osobam se zdravotnim
postizenim s komplexni podporou, kterou potiebuji. Predpoklada se, Ze bude k
dispozici podstatny pocet noci a to bud’ 10, 16 nebo 20 za mésic.’ Tento typ
sdilené péce predstavuje znacny zavazek pro hostitelskou rodinu. Pfi zvoleni
prostiedni moZznosti tohoto stylu Home Share je klient s hostitelskou rodinou ptil
meésice, coz s sebou ptinadsi fadu zajimavych specifik. Vyznamnym zplisobem se

tak podili na utvareni klientova Zivota, jeho prozitki a zazitkli a samoziejmé

3 Health Service Executive., 2016., s. 15.
4 Health Service Executive., 2016. s. 19.
5 Health Service Executive., 2016. s. 19.
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naopak. Klienti ¢asto obohacuji zivot hostitelskych rodin pravé svoji ptitomnosti a
pottebami. Pro pecujici rodinu je tato varianta znacné vyhovujici, jelikoz maji

delsi Cas na regeneraci svych sil.

3. varianta:

Home Sharing Shared living families (Zivot v roding sdilené péce)

Sdilené bydleni v tomto pripadé znamena, ze rodina zpristupni svij diim osobé s
mentdlnim postizenim k sdileni jejich domova na plny uvazek jako clenovi jejich
rodiny. Jedinec miize stravit néjaky cas béhem mésice se svou vlastni rodinou
nebo s jinou Home Sharing rodinou, ale jeho hlavni bydleni je se shared living
rodinou podle tohoto usporddani.® Ptijmout jedince se zdravotnim postizenim
mezi sebe, do své rodiny, je pro kazdého dotéeného touto situaci velkym zivotnim
meznikem, velkou vyzvou. Pfind$i 1 mnoho dobrého, jedinec s mentalnim
postizenim je vniman jako ,,partak®, ktery se urCitym zplisobem spolupodili na

zivot¢ rodiny.

1.2 ZAKLADY SLUZBY

Cile a zamery Home Sharing:
e Poskytnout kratkou pauzu pecujicim a podporu dospélym a detem s
mentdlnim postizenim.
e Poskytnout moznost prirozeného zivota pro dospélé a déeti s mentalnim
postiZenim.
* Reagovat na potreby prirozené rodiny.
e Posilit rodinné vztahy.
o Dat jedincum a rodinam veétsi kontrolu a moznost vybéru sluzby.
e Poskytnout pauzu pro pecovatele, zatimco je toto pozitivni zkuSenosti pro
osoby s mentdlnim postizenim.
o Poskytnout pecovateliim flexibilitu pri poskytovani sluzeb zpiisobem, ktery
odpovida potiebam klientiim, jejich rodiné a hostitelské rodiné.”
Z vyse uvedeného textu je patrné, Ze sluzba sdilend péce, respektive hostitelské

rodiny mohou svym klientdm poskytnout pfilezitost zaZit pro né¢ béZzny zplsob

® Health Service Executive., 2016. s. 19.

7 Health Service Executive., 2016., s. 15. - 16. Podobné cile jsou popsany od Dunne, J., Hearne,
M., 1992, s. 84.
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zivota v pfirozeném prostiedi rodiny, a to bud’ na kratky ¢as ¢i na stalo. Home
Share se dokéze ptizplisobit potiebam danych uzivateld a jejich rodindm, stejné
jako hostitelskym rodinam. Posileni rodinnych vztahi probéhne na obou stranach.
Péce o dit¢ potazmo dospélého s jakymkoli typem postiZeni, rozdilnym vnimanim
zivota a problémovym chovanim je vzdy velmi zatézujici pro vSechny zucastnéné.
Pfi vyuziti Home Share ma biologicka rodina klienta tak vice moznosti traveni
volného casu. Pro hostitelskou rodinu predstavuje novy ,.cClen rodiny* vyzvu
pozitivniho typu ve smyslu velkého obohaceni smyslu zivota, prozivani riznych

situaci a vnimani priorit. Zivot pfinasi kazdodenni situace a je potieba jim celit.

Figure 5.1
o Feelings Prior To and After
T First Home Sharing Placement
100+
m e
Bu -
70 =
m —
50 =
4ﬂ —
30 —
20 e
10 =
0 o —— : —il e
Worried/Doubtful ~ Mixed Feelings Erthusiastic
MM prior To MM AFTER

Obrazek ¢. 2: Pocity biologickych rodin pred a po prvni poskytnuti Home Sharing8

Tento obrazek vystihuje procentudlné pocitové stavy biologické rodiny pied a po
sdilené péci, kdy méla dit€¢ se zdravotnim postizenim v péci hostitelska rodina.
Sloupce pred jsou vyznaCeny carkované. Sloupce po jsou vyznaceny cerné.
Rozdily jsou patrné zvlasté v prostiedni Casti grafu — smiSené pocity a v pravé
casti grafu — nadseni. Leva Cast znaci strach/pochybnosti. Tento vysledny graf je
zfejmym dikazem, jak biologicti rodice opravdu vitaji odpocinek od celodenni
péce o své dit€¢ se zdravotnim postizenim. Vedi, ze své dité davaji na starost
uvédomélym a proskolenym lidem, kteti jejich dit€ piijmou do svého Zivota
s respektem a uctou. A to si myslim, je dulezity aspekt pro divéru mezi obéma

rodinami.

8 Dunne, J., Hearne, M., 1992., s. 33.
17



Pokud méame na jedné stran¢ rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim, na druhé
stran¢ hostitelskou rodinu, tak vznikd seskupeni lidi, ktefi si cht&ji navzijem
pomoci s naro¢nou péci. Sdilend péce na uzemi Irska funguje na principu
komunitni péce. Ackoli se Home Share muze jevit jako izolovana podpora
osobam, je vzdy nutno vytvofit sit, komunitu lidi, které spojuje spole¢ny zajem,
ktery v tomto piipadé predstavuje zlepSeni situace lidi se zdravotnim postizenim.
Z toho divodu jsou pofadany spolecné akce typu — vzd€lavani, supervize,
setkavani, sdileni zkuSenosti. Jakkoli je status hostitelské rodiny dobrovolnou
volbou, je zfejmé, ze pée o jedince s mentalnim postizenim je mnohdy narocna 1

pfes to, jaky pozitivni vztah a pratelskou atmosféru vytvori.

Benefity pro hostitelskou rodinu:
a) Odména za néco, co stoji za to.
b) Pocit, ze pomahali rodiné ditéte, zejména matce.
¢) Rozvijeni pripoutani k jednotlivému ditéti.
d) Obohacujici zkusenost s osobou se zdravotnim postizenim ve svem domeé.
e) Pomoci rodiné ziskat spravmné priority ohledné toho, co bylo v Zivoté
dilezite.
f) Pomahat rodicum, aby byli tolerantnéjsi a vice si uvédomovali své viastni
deti.
g) Pro hostitelské déti, ucit je, aby ocenily své vlastni schopnosti a dobré
zdravi.
i) Podporovat lepsi porozumeéni osobé se zdravotnim postizenim.
j) Vytvareni pozitivnéjsiho pristupu k détem a mladym dospéelym se
zdravotnim postizenim.®
Vsechny tyto aspekty jsou pozoruhodné tim, Ze vytvaii komunitni prosttedi, které
respektuje potieby jednotlivych ¢lent rodin a zaroven piisobi pozitivni osvétu i na
SirSi vefejnost. Benefity, které jsou zde uvedeny, plati pro hostitelskou rodinu,
kterd, pokud ma svoje déti, jim mulze ukazat jiny svét, jiné vnimani
prostiednictvim ditéte se zdravotnim postizenim. Stejné jako biologicka rodina,
kterd, diky sdilené péci, ma vice Casu na své ostatni déti a/nebo zaliby. Kolem
ditéte se zdravotnim postizenim se tak vytvari sit’ lidi, ktefi mu jsou blizci, chtéji

s nim travit ¢as a pomohou mu se odpoutat od biologické rodiny tak, aby cely

° Dunne, J., Hearne, M., 1992., s. 93.
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proces byl vhodné nastaveny a nevzbuzoval v nikom nezddouci uzkosti nebo
obavy. To, ze se to dafi, bylo ostatné¢ vidét v obrazku ¢. 3 této kapitoly, na

pocitech biologickych rodin.

1. 3 PRINCIPY SLUZBY

Home Share je v souladu s vnitrostatnimi a mezindrodnimi trendy smeérujicimi k
uspokojovani potreb osob s mentalnim postizenim ve vhodnéjsich inkluzivnich
podminkdch a nabizeji vétsi volbu a sluzby zamérené vice na clovéka.'® Mélo by
se docilit pratelské atmosféry v obou rodinach. Pro osoby se zdravotnim
postizenim je podstatné, aby byly v prostiedi, kde jsou pfijimany a respektovany
takové, jaké jsou. Home Sharing ztélesniuje sebeurcujici zivot, jako je partnerstvi,

' Velmi se dbd na vytvoreni

pocit, Ze nekam patrim a zazitek normalizace.
dobrého vztahu mezi jednotlivymi Ucastniky sluzby. Tyto principy predstavuji
zakladni pilite sluzby, které umoziuji prozit lidem s mentalnim postiZenim

spokojeny zivot v domacim prostiedi.

19 Health Service Executive., 2016., s. 44.
1 Health Service Executive., 2016., s. 16.
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2 VYVOJ SLUZBY HOME SHARE

Historie, a to nejen u socialnich sluzeb, je vzdy podstatna, a to z toho diivodu, aby
bylo zfejmé, na jaké piekazky ¢i limity sluzba narazela, které musela vyiesit nebo
které stale trvaji. Je podstatné si uvédomit, do jakého spolecenského prostiedi se
sluzba zrodila, v ¢em tkvéla prospésnost a rozdilnost oproti ostatnim socialnim
sluzbam. Jednoduse je potfeba objasnit diivody jeji vzniku a jeji vyuziti. V historii
budou zminény vSechny dulezité mezniky, staty, jedinci ¢i spolecnosti, které se o
Home Share zaslouzily v riznych podobach. Pojem ,,vyvoj“ je mozné chapat pod
sletem udalosti z minulosti do soucasnosti, stejn¢ jako dal§i vyvoj do budoucna,

ktery je rovnéz nastinén.

2.1 USA

Zname uslovi pravi: za v§im hledej Zenu. Ne jinak je tomu i v Home Share a jeho
zacatku. V roce 1970 dovrsila Maggie Kuhn'? zdkonnou hranici 65 let pro odchod
do diichodu. Ona takovou povinnost vnimala jako nespravedlivou, chtéla pracovat
dal a rozhodla se bojovat proti ageismu (Vidovicova fikd, ze ageismus — neboli
vékova diskriminace je ideologie zalozena na sdileném pfesvédceni o kvalitativni
nerovnosti jednotlivych fazi lidského zivotniho cyklu, projevuje se skrze proces
systematické, symbolické irealné stereotypizace a diskriminace osob a skupin na
zékladé jejich chronologického véku a/nebo na jejich pfislusnosti k urcité generaci®).
Nastesti nebyla sama, shromazdila kolem sebe vice starsich lidi, a v roce 1970
zalozZila v USA organizaci Gray Panthers s mottem: Age and Young in Action'
(volny pteklad: Stafi a mladi v akci, pozn. autorky). Tato spolecnost usiluje o
odstranéni ageismu posilovdnim mezigeneracni solidarity za pomoci dvou
hybnych sil. Do svého vedeni zve mladé lidi pro jejich vize a idedly, dospélé ve
sttednim veku pro jejich zkuSenosti a starsi lidi, jelikoz prav€ oni se nejcastéji
stavaji obé€ti ageismu. Druhou silou je zapojovani se do politiky na vSech jejich
urovnich v oblasti ageismu a souvisejicich oblasti jako napiiklad bytova politika,
politika Zivotniho prostiedi, politika obchodu, sluzeb a primyslu atd. Grey

Panthers usiluje o spolecnou a aktivni podporu myslenek a projektii, maximalni

12 Maggie Kuhn se narodila vroce 1905 v USA, vystudovala angli¢tinu a pozd&ji vyucovala
v neziskové organizaci YWCA USA. Vénovala se oblasti sexuality u zen, dale lidskych prav a
zalozila spolecnost Gray Panthers jako dusledek jejiho nuceného odchodu do dichodu. Zemiela v
roce 1995.
13 Vidovi¢ova, L., 2008.,
14 Gray Parthers.
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zapojeni vSech vekovych skupin do oblasti spolecenského a politického Zivota.
Vetsina mistnich skupin skupiny Grey Panthers se navic zameruje na otazky, které
Jsou v jejich prislusnych komunitach spolecné pro mladé i starsi.'"> Home Share
v tomto pripadé vyustil pro uspokojeni bytové situace studentli a mladych lidi a
osamélosti seniort, kteti mohli nabidnout levné&jsi ubytovani za urcité protisluzby,

naptiklad pomoc v domacnosti nebo spole¢né aktivity.

2.2 ANGLIE

V Anglii se Home Share ujala na pocatku 80. let minulého stoleti pani Nan
Maitland'S, kterd v roce 1993 zahdjila prvni formalni program v Londyné.'” Nan
Maitland se dozvédéla o Home Share z USA a myslenka se ji zalibila. Védéla, ze
Londyn skyta pro sdilenou péc¢i velky potencial. ZacCala se naplno vénovat

organizaci a vénovala mnoho usili do chodu Home Share v Londyné¢.

2.3 SPANELSKO

Ve Spanélsku byl v roce 1991 v Granadé zaloZen program Alojamiento por
Compaiiia, aby splnil naléhavou potiebu ubytovani studentii.'® Ve Spanélsku
tohoto programu dodnes vyuzivaji studenti nebo 1 matky samozivitelky pripadné
7eny v preddiichodovém véku. Home Share funguje ve Spanélsku za pomoci
inzeratl na internetovych strankach k tomu uréenych. Stafi lidé nabizeji ubytovani
a jako protisluzbu hledaji spolecCnost a pomoc v domdcnosti, na zahrad¢, na
ufadech apod. Home Share byl také zalozen pod Univerzitou ve Span¢lském méste
Malaga v akademickém roce 1992/1993, aby pomohl chudS$im studentim.
Funguje dodnes, pficemz kazdy rok ptibyva vice a vice zadosti jak ze strany
studentll, tak i seniort. University of Malaga si dala za cil podporovat vzdjemnou
spolupraci mezi témito dvéma skupinami a zmirnit problém osamélosti starSich
lidi. Ptidavaji se dal$i univerzity, naptiklad ve mésté¢ Alicante otevieli Home
Share pod zdejsi univerzitou jako program s nazvem Alojamiento Solidario,

solidarni ubytovani.

15 Gray Parthers.

16 Nan Maitland se narodila roku 1926 v Anglii, stala se terapeutkou a vyrazné se zasadila o
rozjezd Home Share v Londyné, rozsitila jeho oblast zajmu i na osoby se zdravotnim postizenim.
Zemfela v roce 2011.

17 Home Share International.

¥ Home Share International.

21



2. 4 NEMECKO

V roce 1992 byla myslenka prijata v Nemecku, kde ocenény program Wohnen fiir
Hilfe zaloZila profesorka Anne-Lotte Kreickemeier v Darmstadtu, aby vyhovél
potiebé ubytovani studentii. V Némecku je nyni nékolik programii.’ Wohnen fiir
Hilfe, bydleni pro pomoc, funguje stejné jako ve Spanélsku. Univerzity maji pod
sebou programy Home Share napiiklad Universitdt Gottingen. Dalsi programy
funguji v Berling¢, Mnichové a spousté dalSich mést. Pokud je program pod
univerzitou, vétSinou univerzita piispiva nepatrnou Castkou na chod spolecné
domacnosti seniora a studenta. V némeckém mésté Neuhausen maji neziskové
sdruzeni, které zprostfedkovava bydleni pro pomoc. Pro zajimavost: je nastaven
pomér hodin pomoci od velikosti obytného prostoru. V zésadé to znamena, ze 1

m? = 1 hodina pomoci mési¢né.

2. S HOMESHARE INTERNATIONAL

Nan Maitland se zabyvala Home Share v Londyné, kazdopadné pocit'ovala ona i
kolegové ztad odbornikli chybéjici organizované seskupeni napfic staty, kde
Home Share vyuzivaly. Vid¢€la, Ze Home Share je dost univerzalni a flexibilni pro
to, aby mohl byt jako koncept péce vyuzit v kazdé zemi. Homeshare International
byla jeji vize. Vize o vybudovani sit¢ sdilené péCe v kazdém staté, zabezpeceni
setkavani odbornikii, programy, vzdélavaci prednasky. Bojovala za financ¢ni
podporu z EU. V roce 1999 Nan Maitland zalozZila spolecnost Homeshare
International, aby tuto koncepci rozsirila. Homesharingové programy v Sydney a
Melbourne v Australii byly zahdjeny v roce 2000 jako primy vysledek prace
Homeshare International. Dalsi akce Home Share byly zaloZeny v roce 2006 v
oblasti Parize, ndsledné se rozsitily do dalsich casti Francie. Do roku 2013 se v

Japonsku vyvijely pilotni programy, prvni takové programy v Asii.*’

V soucasné dobé& Homeshare International spojuje 13 statd. Témi staty jsou:
Australie a Novy Zéland, Anglie, Belgie, Francie, Itdlie, Japonsko, Kanada,

Korea, Némecko, Rakousko, gpanélsko, SV}'/carsko a USA.

19 Home Share International.
20 Home Share International.
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2. 6 IRSKO
Nyni je potieba se zaméfit na Irsko, jelikoz Ceska republika v tuto chvili
(2018/2019) piejimé irsky model sdilené péce konkrétné zaméteny na osoby

s PAS. Je proto dulezité se podivat na to, jak se zacal vyvijet Home Share v Irsku.

V Irsku zapocal koncept Home Share rovnéz diky Nan Maitland, ktera podporila
mistni snahy o vybudovani sdileného bydleni.*' V oblasti poskytované podpory
pro osoby se zdravotnim postizenim v Irsku predstavuje Home Share hodné
potiebny model péce uz od roku 1980.* Irsko jako jedna z prvnich zemi se
v ramci Home Share zaméfila na osoby se zdravotnim postizenim a vytvorila
systém sdilené péce. Jak k tomu dosli? V Irsku byly také nejprve velkokapacitni
ustavy socialni péce, které se v prubéhu let rusily, a pfechazelo se na domovy
s malym poctem klient. Stale vSak byli klienti, ktefi se do domovl nedostali
zmnoha diivodl, naptiklad nedostatek kapacity ¢i diagndza, kterou zatizeni
nepfijimalo. Tyto osoby byly vyc¢lenény ze systému a ony samy c¢i jejich rodiny
potiebovaly dalsi osoby pro péci. Postupem casu vznikl Home Share, kdy rodiny
nebo jeden Cloveék vytvari vztah sjedincem se zdravotnim postizenim a z této

symbidzy t€zi vSichni.

TABLE 2.1

Number of Home Sharing Respite Bednights Provided

Between 1985 — 1990

Host No. of

Year Family Children Bednights
1985 13 13 99
1986 24 26 191
1987 26 32 220
1988 31 45 274
1989 40 46 519
1990* T0 74 739
Total Bednights 2 D42
l‘ﬂ

*Scheme extended 1o Cowny Roscommon
Obrézek &. 3: Cisla o poskytovaném noclehu v Home Sharing v letech 1985-1990%

Jak vyplyva z uvedeného obrazku, byl zajem o sdilenou péci vyssi a vyssi, jak do

mnozstvi hostitelskych rodin, tak déti ve sdilené péci a paralelné stim se

2! Home Share Ireland.
22 Health Service Executive., 2016., s. 39.
23 Dunne, J., Hearne, M., 1992, s. 10.
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navySovaly pocty noci, které déti strdvily mimo svou biologickou rodinu. Jak je
vidno, néktera hostitelskd rodina méla ve sdilené péci vice jak jedno dité. Miizeme
se jen domnivat, co stoji za takovym narGstem zajmu o sdilenou péci. Evidentné
byla ptizniva doba a lidé byli — a stale jesté jsou — ochotni pecovat o cizi dit¢ se
zdravotnim postizenim jako o vlastni. Poskytnout mu domaci prostiedi, vielé
ptijeti a zajisténé bezpeci. Na druhé strané tato forma odlehcovaci péce pro

biologickou rodinu znamena tlevu a oddych od celodenniho pefovani. Nabizi

volny ¢as, moznost nacerpat sily a relaxovat.

Home Sharing funguje zpodstatné ¢asti na dobrovolnosti a piresvédceni
hostitelskych rodin, které chtéji na urcitou chvili odleh¢it péci biologické roding o
dit¢ se zdravotnim postizenim. Home Sharing jesté nebyl formalné uznan jako
model sluzby a jako takovy nema vyclenéné rozpocty ani zdroje pro sviij rozvoj.
Stale vsechny systéemy nemaji dostatecné zdroje, jsou s nimi spojena vyznamnd
rizika, pokud jde o poskytovani odpovidajici irovné podpory.** Na to, aby byla
sluzba poskytovana v distojné mife pro vSechny a v co nejvétsich rozsahu co do
poctu klientd, je podstatné jeji financovani a personalni zabezpeceni stejné jako

dohled nad probihajici sdilenou péci.

2.7 BUDOUCNOST HOME SHARE

Oblast zajmu Home Share je pestra. Home Share se nejdfive uplatiloval jako
moznost ubytovani pro chudé studenty u seniortit nebo rodin, ktefi méeli volné
pokoje. Nasledné se objevila myslenka vyuziti sdilené péce u osob se zdravotnim

postiZenim a seniory.

Alternativou se rozumi odklon od institucionalni péce, ale v tomto piipad¢ i od
pravnich norem, které upravuji moznosti a typy socialnich sluzeb, mezi kterymi
Home Share chybi. Pokud by se nékdy Home Share dostala do irského pravniho
fadu, znamenalo by to, Ze by byla uznéna jeji potfebnost a dostatecna formalnost.
Je to jednim z cilii. Stat by tim potvrdil, Ze on sdm ma velky zajem na zlepSeni
zivota osob se zdravotnim postizenim. Dale je zapotiebi zajistit cilené financni

ohodnocovani hostitelskym rodinam.

24 Health Service Executive., 2016., s. 48.
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Pravni norma ukotvujici Home Share by méla zahrnovat:

proces vybéru hostitelskych rodin, hodnotné Sskoleni, provérovani a
prizpiisobeni se jedinci s mentdlnim postizenim s rodinou.

Vztah s jedincem s mentdlnim postizenim, jeho rodinou a hostitelskou
rodinou.

Vztah s poskytovatelem a hostitelskou rodinou.

Vztah s hostitelskou rodinou a biologickou rodinou jedince.

Vztah mezi hostitelskou rodinou a ostatnimi osobami poskytujicimi sluzby
podpory jedinci.

Monitorovani a dohled nad umisténim.

Vyplaceni prispévku hostitelskych rodinam.

Zdaneéni.

Pojisteni.

Poskytovani vybaveni vcetne Skoleni a udrzbu/servis zarizeni podle
doporuceni vyrobce.

Doprava.

Zajisténi/ochrana deti.

Oddych pro hostitelské rodiny.*®

Z vyctu je patrna velikost celé myslenky, ktera riznymi zpusoby reaguje na celou

situaci rodin s jedincem s jakymkoli postizenim. Legislativni ukotveni by v tomto

piipad¢ jisté znamenalo vétsi prestiz hostitelskych rodin a jejich pocetni rozsiteni.

Home Share v Ceské republice se postupné vyviji, obzvlasté v ramci sdruzeni

Déti aplnku, které s touto sluzbou zacalo jako prvni pro klienty s poruchou

autistického spektra. A pravé na Déti Uplitku — jejich provozovéni sdilené péce

bude zaméiena prakticka ¢ast této prace.

25 Health Service Executive., 2016., s. 40.
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3 FUNGOVANI SLUZBY

Nejdiive se obecné podivame na to, v jakém prostiedi Home Share probiha. Dale
bude rozpracovana oblast financniho zabezpeceni této sluzby, proces pfijeti rodin,
a to hostitelskych i rodin sosobou se zdravotnim postizenim. V zavéru této

kapitoly bude piedstaven systém Skoleni pro hostitelské rodiny.

3. 1 SOUCASNY SYSTEM ZDRAVOTNi A SOCIALNi PECE V
IRSKU

V Irsku do roku 2004 existovala fada zdravotnich agentur, organizaci a
zdravotnich rad. V roce 2004 byl vydan zakon o zdravotni péci Health Service
Executive (dale HSE), kterym se zfidila jedna rozsahld ndrodni instituce HSE,
v Cele s ministrem zdravotnictvi. ,,Vznikla velka statni instituce, ktera je nejvétsim
zamestnavatelem v Irsku s vice nez 67 000 pfimymi zaméstnanci a dalsimi 40 000 v
organizacich zdravotni péce. Ma ro¢ni rozpocet ptesahujici 13 miliard eur, coz je vice

nez jakakoliv jind organizace vefejného sektoru.

HSE ma pod sebou mnoho oddéleni:

e oddéleni dusevniho zdravi,

e oddéleni primarni prevence,

e oddeéleni socialni péce,

e oddéleni osetFovatelstvi porodni péce,

e narodni program kontroly rakoviny,

e darovani organii a transplantace,

o program Irsko bez tabaku.
dale probihaji programy na zlepSovani kvality, lidskych zdrojl, pldnovani a
rozvoj, financni oblast a samoziejm¢ administrativni aparat véetn¢ statutarnich
organd.
Nasledujici obrazek doklada propracovany systém propojenosti zdravotni a

socialni péce.

26 Kietkova, M., Simadek, M., 2018, s. 89.
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HOSPITAL GROUPS

Ireland East Hospitals Group Prof Mary Day CEQ

RCSI Hospitals Group lan Carter CEQ

Dublin Midlands Hospitals Group Trevor O'Callaghan CEQ
University of Limerick Hospitals Group Prof Coletie Cowan
CEQ

South/South West Hospitals Group Gerry O'Dwyer CEO
Saolta University Health Care Group Maurice Power CEO
Children's Hospital Group Eilish Hardiman CEQ

COMMUNITY HEALTHCARE
ORGANISATIONS

Area 1: Cavan, Donegal, Leitrim,
Monaghan, Sligo

John Hayes, Chief Officer

Area 2: Community Healthcare West
Tony Canavan, Chief Officer

Area 3: Mid West Community
Healthcare

Obrazek €. 4: Organizacni strukt

HSE sama od sebe zadnou socialni sluzbu neposkytuje, ale dohlizi a financuje
organizace, které poskytuji socidlni sluzby. Na poli Home Share a péce pro osoby
s PAS existuje v Irsku organizace Ability West. Organizaci je samoziejmé& vice,

které se vénuji problematice autismu, ale tato pfedstavuje inspiraci pro zavedeni

Bermard Gloster, Chief Officer

Area 4: Cork Kerry Community
Healthcare Ger Reaney, Chief Officer
Area 5: South East Community
Healthcare

Kate Killeen White, Chief Officer

Area 6: Community Healthcare East
Martina Queally, Chief Officer

Area 7: Dublin South/Dublin West!
Dublin South-West: Kildare and West

Wicklow Community Healthcare
Ann O'Shea, Chief Officer

Area 8: Midlands: Louth, Meath,
Longford, Westmeath Community
Healthcare Pat Bennett, Chief Officer
Area 9: Dublin North City and
County Community Healthcare
Mellany McLoone, Chief Officer

ura HSE?’

Home Share do Ceské republiky. Byla zaloZena v listopadu 1962. Ability West je

dobrovolna, neziskova organizace, zrizend rodici a prateli, ktera poskytuje sluzby

a podporu vice nez 590 détem a dospélym s mentdlnim postizenim a autismem na

13 mistech s 60 centry umisténymi napiic Galway City a County.?

27 Health Service Executive.
2 Ability West.
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Z nésledujiciho obrazku je patrné, ze Ability West méd rozsédhlou plisobnost.

@Killkerrin
@Tuam

@Mountbellew
@ Headford @Ballyglunin

@ Moycullen

Galway City

Ballinasloe @

Portumna @

enabling people with disabilities

Obrazek &. 5: Lokace piisobnosti Ability West™
Pro pfedstavu, Sifka ptisobnosti Ability West zde na map¢ — zlutd barva, je
piiblizné stejnd vzdalenost jako v Ceské republice mezi Prahou a Ceskymi

Bud¢jovicemi.

3.2 FINANCOVANI HOME SHARE
Jak jiz bylo feceno, finance v Irsku pferozdéluje narodni spolecnost HSE. Dé&je se
tak na tfech urovnich, které spolupracuji.

1. Ndrodni oddéleni, které je odpovédné za spravovani financni politiky,
spravy, planovani a fizeni financnich tokt v celé HSE.

2. Oddéleni Mistni finance je sekce, které dostdva finance od narodniho
oddéleni a prerozdéluje je mistnim organizacim, které poskytuji socidlni a
zdravotni sluzby.

3. Oddgéleni Finance zdravotnich sluzZeb, které zpracovava finan¢ni transakce

napiiklad mzdové sluzby, vykazovani ptijmu, G€etnictvi apod.

29 Ability West.
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3. 2.1 FINANCE PRO PECUJICI

Ministerstvo zaméstnanosti a socialni ochrany je vrcholny organ socialni oblasti
v Irsku. Nas ted’ zajimaji finan¢ni platby pro osoby, které jsou zavislé na péci a
osoby, které péci poskytuji.

1. Na prispévek na domaci péci, ktery se poskytuje mésicné ve vysi 309,50
€* ma narok dit¢ do 16 let st&Zkym zdravotnim postizenim, které
vyzaduje stalou péci a pozornost. Od 16 let je mozné ptiznani piispévku
na invaliditu (obsahové je stejny jako invalidni diichod v Ceské republice).
Osoba mtize pracovat za ur¢itych podminek, respektive do konkrétni vyse
platu. Platba je definovana tydenni ¢astkou 203 €31,

2. Grant na podporu pecovatele je vyplacen automaticky jednou rocné,
vétSinou v Cervnu, a to lidem, ktefi dostavaji ptispévek na péci nebo
piispévek na domaci péci. Vyse této odmény je 1700 €32,

3. Na prispévek na péci ma narok osoba s nizkymi piijmy za piedpokladu, ze
pecuje o osobu, ktera potfebuje podporu z divodu véku, zdravotniho
postizeni nebo nemoci. Davka je odvozena od piijmu, které se testuji,

proto neni mozné uvést jednu konkrétni ¢astku.

3.2.2 FINANCE PRO HOSTITELSKE RODINY
Ackoli se jednda o veskrze dobrovolnickou zalezitost, je prospésné, pokud je
alesponn CasteCn¢ ohodnocena finan¢n€. Penize tak pfedstavuji zavaznéjsi
semknuti pro poskytovani sdilené péée mezi rodinami. Soucasnd sazba £10°° za
noc byla mnoha hostitelskymi rodinami povazovana za adekvatni a nékterymi za
nezbytnou.>? V soucasné dobé jsou piispévky rozdéleny podle naro¢nosti péce o
klienta a Casového hlediska do tfech stupnii:
1. Sazby prispevkii za péci poskytovanou hostitelskou rodinou pro osobu
s nizkymi/stredné tézkymi potrebami podpory cini €20 za tydenni péci a

€35% za 24 hodin o vikendu a svatcich.

30V prepoctu 7 725 korun Eeskych pii kurzu 25 K& za 1 euro.

31V prepoctu 5 075 korun Eeskych pii kurzu 25 Ké& za 1 euro.

32V prepoctu 42 500 korun Eeskych pfi kurzu 25 K& za 1 euro.

33V prepoctu 300 korun &eskych pfi kurzu 30 K& za 1 libru. Tento udaj je platny k roku 1992.
V Irsku bylo roku 2002 zavedeno euro.

34 Dunne, J., Hearne, M., 1992, s. 90.

3520 euro &ini v pfepoctu 500 korun Ceskych. €35 = 875 K& pfi kurzu 25 K& za 1 euro.
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2. Sazby prispevkii za péci poskytovanou hostitelskou rodinou pro osobu se
strednimi/vysokymi potiebami podpory ¢ini €40 za tydenni péci a €75 za
24 hodin o vikendu a svatcich.

3. Sazby prispévkii za péci poskytovanou hostitelskou rodinou pro osobu se
znacnou zavislosti a potiebami podpory cini €70 za tydenni péci a €125
za 24 hodin o vikendu a svatcich.>®

Je vidét, Ze od devadesatych let ptispévky za Home Sharing vzrostly. Nejde o
byznys, lidi se k tomu dobrovolné rozhodnou. Hostitelé dostavaji zaplaceno jako
projev urcit¢ho druhu spolecenského ocenéni, Ze jejich prace je pro mnohé

dalezita a nenahraditelna.

3.3 PRIJETI RODIN DO HOME SHARE

Kazda organizace ma vyprofilované cilové skupiny, kterym poskytuje své sluzby.
Ne jinak je tomu u Ability West i1 v pfipadé zprostiredkovani Home Share. Stejné
tak je podstatné provéfit hostitelskou rodinu, kterd se bude starat o jedince se
zdravotnim postizenim. Sdileni domova je Fizeno, a to pod dohledem socialniho
pracovnika.’®* Socialni pracovnik tedy odpovida za priibsh celého procesu od

prvniho kontaktu ze stran zajemct, 1 pozdé&ji za pribézny monitoring sdilené péce.

3.3.1PRIJETI RODINY S OSOBOU SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
Spolecnost Ability West ma stanoveny dvé podminky, které musi splnit dité,
pokud chce vyuzivat jejich sluzeb:
1. musi nav§tévovat zvlastni skolu, kterou ma Ability West pod patronatem,
2. musi predlozit zpravu o psychologickém posouzeni (véetn¢ kognitivniho a
adaptivniho fungovani) a potvrzenou diagnézou mentalniho postizeni nebo

autismu s/bez mentalniho postizeni.

36 40 euro je v piepoctu 1000 korun &eskych. €75 = 1875 K& pii kurzu 25 K& za 1 euro.
3770 euro &ini v pfepoctu 1750 korun Ceskych. €125 = 3125 K& pii kurzu 25 K& za 1 euro.
38 Health Service Executive, 2016, s. 30-31.

3 Health Service Executive, 2016, s. 134.
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Podminky pro dospélého, pokud chce vyuzivat sluzeb Ability West:
1. osoba pobyva v dosahu sluzeb Ability West,
2. musi ptredlozit zpravu o psychologickém posouzeni (véetné kognitivniho a
adaptivniho fungovani) a potvrzenou diagnézou mentalniho postizeni nebo

autismu s/bez mentalniho postizeni.

3.3.2 PRIJETI HOSTITELSKE RODINY
Pokud se rodina rozhodne, ze se stane hostitelskou rodinou a poskytne svij
domov, péci a zdjem o osobu se zdravotnim postizenim, mize se tak stat na
zéklad¢€ n€kolika situaci. Za prvé organizace maji své ndborové letdky — inzeraty o
sdilen¢ péci, za druhé muize zhlédnout video o Home Sharing na webovych
strankach dané organizace nebo do tfetice vyslechne ¢i si pfecte priklady dobré
praxe. Nasledné¢ tedy kontaktuje zprostiedkovatelskou osobu, kterd zajiStuje
piijem hostitelskych rodin, vétSinou pozice socialniho pracovnika. Rodiny pro
Home Sharing jsou informovany o uvodnim skoleni co nejdrive po vyjadreni
zajmu. Schvadleni a naslednd registrace rodin pro Home Sharing a jeji
provozovani se ¥idi panelem schvileni Home Sharing.?’ Panel schvaleni
piedstavuje pokyny a odpovédnost za dodrzovani pro vSechny pracovni pozice,
které ptijdou s Home Sharing do styku. Panel schvaleni predstavuje téz seznam
pravidel, kterymi se musi socidlni pracovnik fidit, kdyz pfijima novou rodinu. Ta
pravidla jsou:

o Jednat v nejlepsim zajmu deti a dospélych umistenych ve sdilené péci.

e Dodrzovat prislusné pravni predpisy.

e Pri plnéni svych povinnosti pouZivat konzistentni a transparentni kritéria.

e Propagovat osvédcené postupy pri schvalovani veskeré Home Sharing.

o Vyuzit praxi zalozenou na ditkazech pro informovani svych pracovnich

rozhodnuti.
e Zavazat se, ze bude respektovat a zachovavat prisnou ditvérnost tykajici se
vSech zalezZitosti, které se podileji pro schvalovani.

e Zachovavat mlcenlivost.”’!

40 Health Service Executive, 2016, s. 134.
4! Health Service Executive, 2016, s. 135.
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Tato pravidla predstavuji zéklad, co se tyka teorie i praxe sdilené péce vzhledem
k pracovniklim nejen na né konkrétné, ale i na jejich vzajemnou spolupraci a

komunikaci.

3. 4 SKOLENI PRO BUDOUCI HOSTITELSKE RODINY

Rodina, ktera chce alespoii na chvili pecovat o jiné dit¢ s mentalnim postizenim —
zapojit se do sdilené péce, musi podstoupit celou fadu Skoleni. Déje se tak z toho
divodu, aby si peCovatelé védeli rady a dité, tedy klient nebylo néjak omezovano
¢1 dokonce zanedbavano. Je dileZité, aby si hostitelska rodina dokazala poradit ve
vsech situacich s klientem a méla urcité dovednosti a znalosti o riiznych typech
postizeni a uméla s klientem komunikovat na pozadované tUrovni. Socidlni
pracovnik zapojeny do sdileni péce je nejcasteji osobou, ktera koordinuje modul

Skoleni.*

Nasleduje vycet Skoleni, které hostitelska rodina musi podstoupit, aby byla

dostatecn¢ piipravena ptijmout do rodiny dité s postizenim.

e Povedomi o epilepsii a jeji léceni. Epilepsie je CcCasto pridruzené
onemocnéni, které se projevuje zachvaty. U kazdého jedince probiha
zéchvat sriiznou intenzitou i pribéhem. Je potieba se naucit, co
v takovych ptipadech d¢lat.

e PEG — nacvik podavani potravy. PEG neboli Perkutanni endoskopicka
gastrostomie se vyuziva ve chvili, kdy jedinec neni schopen po delsi dobu
pfijimat potravu béznym zplUsobem. Zakrok je provadén lékatem, ktery
zavede sondu do zaludku rovnou pres kiizi na biichu.

e Pozdrni bezpecnost. UrCité neni nutné si domi potizovat hasici pfistroj a
mit sepsané dokumenty k tomu slouzici, stejné jako tomu musi byt ve
vetejnych budovach. Rodina neni instituce. Jedné se o to, aby hostitelska
rodina méla dostatecné zasobenou lékarniCku a znala dualezita Cisla pro
potieby tisné.

e Vyuka ISL. ISL neboli Irsky znakovy jazyk (Irish Sing Language).

Hostitelskd rodina se mize setkat s klientem neslySicim nebo osobou s

42 Health Service Executive, 2016. s. 51.
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mentalnim postizenim, kterd mize vyuzivat urCité znaky pro snadnéjsi
komunikaci.

Vyuka komunikace s hluchoslepymi lidmi. U téchto klienti je vzdy na
individudlnim posouzeni, které komunikacni systémy jsou pro né nejlepsi
a nejleh¢i pro komunikaci. Je jen velmi malo piipadd, kdy klient trpi
totalni hluchoslepotou, vétSinou jsou tato postizeni kombinovana a jedinec
je schopen se dorozumét, pokud ma vhodny protéjsek.

Poveédomi o autismu. Jak jiz bylo feceno, porucha autistického spektra je
neurovyvojovd porucha, kterd se vyznacuje deficitem v socidlné-
komunikaénim chovani. Radi se do ni napiiklad détsky autismus, atypicky
autismus, Aspergertiv syndrom atd.

Zdravi a bezpecnost. Je nutno naucit lidi, jak manipulovat s osobou se
zdravotnim postizenim, jak ji 1 sob& zajistit bezpeci. Naucit se pouZzivat
kompenzacni pomicky.

Hygiena rukou. Hygiena je dilezita oblast pro péci o klienta se zdravotnim
postizenim, jelikoz Casto maji stouto oblasti potize. Spousta osob
se zdravotnim postizenim neni schopna zvladat zakladni hygienické
navyky a je potieba jim s timto dopomahat, at’ uz slovné nebo s fyzickou
pomoci. Nejde zde jen o hygienu rukou, ale celkové o zdravotné
nezavadné prostiedi pro klienta.

Zaznamy/stiznosti/diivérnost. Hostitelska rodina pecuje v zastoupeni o dité
se zdravotnim postizenim, takze je potieba si predavat podstatné
informace, napiiklad o zdravotnim stavu klienta, o jeho pocitech a
zazitcich.

LAMH/PECS. LAMH je znakovy systém pro osoby se sluchovym
postizenim pro komunikaci. PECS (Picture Exchange communication
system). Cesky ekvivalent je VOSK neboli vyménny obrazkovy
komunikacni systém, ktery vyuZzivaji hlavné osoby s PAS. Jedna se o
zalaminatované karticky s obrazky, obcas se slovy, které klient vyuziva ke
komunikaci s jinymi lidmi.

Pozorovaci navstévy/mentorovani. Navstévy, které se daji pfipodobnit
k ndvstévam do hostitelskych rodin, zda vSe funguje nebo nepotiebuji

pomoci, poradit s néim.

33



e Ridicské dovednosti. Pokud chce hostitelska rodina vyuzivat motorové
vozidlo po dobu navstévy klienta, je nutno pamatovat hlavné na zajisténi
bezpeci at’ uz klienta ¢i ostatnich ve vozidle, potazmo na komunikaci.
Pokud se klient piepravuje pomoci kompenza¢ni pomicky, napiiklad
invalidniho voziku, je dualezité vzdy dbat pokyni rodiny a nebrat tyto
zalezitosti na lehkou vahu.

e Sprava financi.*’ Finanéni zéleZitosti byly sepsany vySe. Home Sharing se
neda delat vyluéné pro penize, je mnohem podstatnéj$i budovany vztah

zaloZeny na diivéfe a spolecné traveném cCase.

43 Health Service Executive., 2016. s. 50-51.
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4 PERSONALNI ZABEZPECENI

Tato kapitola pojednéva o lidech, ktefi se aktivné podili na provozu Home Share.
Nebudou zde uvedeny pozice oblasti ekonomické ani fundraisingové. Bude
predstaven tym, ktery je v urcitém kontaktu pii zprostiedkovani sdilené péce.
Kazdy ma sva prava a povinnosti vic¢i ostatnim, odliSnou napli prace. Dale se

podobnéji zaméfime na roli socialniho pracovnika.

4.1 VSEOBECNY PERSONAL
Je dulezité predstavit, kdo vSechno se na Home Sharing podili, jaké pozice jsou
obecné zastoupeny:

o HSE — manazer zdravotniho postizeni.

o Vedouci oddéleni socidlni péce.

o Vys$si odbornici v socialni praci.

o Vedouci tymu podpory rodiny.

e Manazer odlehcovacich sluzeb.

e Socialni pracovnik, HSE, primarni péce.

e TUSLA*

e Dospély ¢len Home Sharing.

e Osoba s mentalnim postizenim a rodinny prislusnik osoby vyuzivajici

Home Sharing.
e Ostatni multidisciplinarni odbornici mimo socialni praci.
e Ostatni odbornici v ramci nebo mimo sluzeb Home Share se zvldstnim
zdjmem o rozvoj a souvisejicich programii Home Share.*

Tento vycet je variabilni dle velikosti dané organizace, ackoli jsou urcité pozice,
které se musi povinn¢ ucastnit sdilené péce, komunikovat a spolupracovat mezi
sebou, tak aby bylo zajisténo co nejlepSiho vysledku jak pro samotného klienta 1
pro rodiny. Klient méa pravo na sebeurceni, je pak vice v centru déni, jedna se
s nim pfimo a jasné, neciti se odstr¢eny, ackoli se jednd o jeho osobu. Pokud je
tedy klient, ktery vyuziva sluzeb sdilené péce, schopen funkéni komunikace, je

vhodné, aby byl pfizvan k diskuzim a byly brany v potaz jeho nézory a piani.

4 Agentura pro déti a rodinu. Podporuji rozvoj, dobré Zivotni podminky a ochranu déti a u¢inného
fungovani rodin. Obdoba Orgéanu socialné pravni ochrany déti v CR, dale OSPOD.
45 Health Service Executive. 2016., s. 137.
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4.2 PERSONAL V ABILITY WEST

Pojdme se nyni podivat na to, jak a kdo je ve spolecnosti Ability West
zainteresovany v ramci sluzby Home Share. Pro pfipomenuti, Ability West je
neziskova organizace sidlici v Galway, v Irsku, ktera s uspéchem jiz desitky let
provozuje sdilenou péci. Za tu dobu si vybudovala své velké zdzemi jak financ¢ni,

personalni, tak kvalitni poskytovani sluzeb, a i povést dobrého jména organizace.

Ability West Home Sharing Team - Line Structure

Direcior of Chent Serviess

Obrazek ¢. 6: Struktura pracovnich pozic — anglicky46
Tento obrazek ukazuje, jak je organizace Ability West strukturovana a jaké pozice
vytvoftila, aby 1épe, kvalitnéji poskytovala sdilenou péci. Pro snadné&jsi orientaci je

vyse uvedeny obrazek preveden do jazyka ceského.

46 Ability West., 2018., s 3.
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Generalni reditel

Reditel klientskych

sluzeb

prace
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Ability West tym pro Socialni pracovnici Ochrana urceného
Home Sharing pracovnika
Koordinator Home Propojeni
Sharing pracovnici pro
Home Sharing

Obrazek ¢. 7: Struktura pracovnich pozic — ¢esky

V Ceské republice pro zacatek sdilené péce neni nutné vytvofit tolik pracovnich
pozic jednoduSe proto, Ze neni potfeba mit tolik mist. Zatim neni povédomi o
Home Share mezi lidmi rozsifené a je zifejmé, Ze stale koluji myty o autismu, a 1

proto je tato cilové skupina upozadéna i co se ty€e nabidky socidlnich sluzeb.

Nasleduje vycet pracovnich pozic z organizace Ability West, které jsou z hlediska
sdilené péce dulezité, jelikoz se v naplni prace jiz pfimo soustiedi na klienty a
rodiny a jsou snimi vuzkém kontaktu. Neni tfeba popisovat misto fediteld,
jelikoz ti zaStit'uji organizaci navenek a spiSe se zamétuji na chod organizace jako
takové. Pro zabezpeceni sdilené péce jsou dileziti pracovnici, ktefi s ni pfichdzi
do styku téméf kazdy den, a pravé ty bych tu rada vyzdvihla a trochu pfiblizila
jejich pozici ve struktufe organizace a objasnila napli prace.
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4.2.1 VEDOUCI SOCIALNI PRACE
Celkové rizeni a rozvoj sdilené péce pro klienty sluzeb Ability West. Zajistit
odpovidajici klinicky dohled pro cleny tymu Home Sharing. Ridit doporuceni ve

spolupraci s koordindtorem a tymem pro sdilenou péci.*’

4.2.2 SOCIALNI PRACOVNIK

Nejdiive bych se rada podivala na otazku: Kdo je socidlni pracovnice/pracovnik?
Je snadné fict, Ze Zen na pozici socidlnich pracovnic je vice nez muzl jako
socidlnich pracovnikli. Divody tohoto nerovného poméru nejsou pro tuto praci
dilezité. Kazdopadn€¢ jsem se rozhodla vyuzivat obou pojmi ,socialni
pracovnice® 1 ,,socialni pracovnik®. Socidlni pracovnik je tedy n¢kdo, kdo na
zéklad€ riznych divoda zasahuje do zivotl jinych tak, aby kvalita zivota dané¢ho
¢loveéka byla minimalné stejna jako pred nepfiznivou socidlni situaci a naslednou
intervenci. Ningerova #iké, e socialni prace je neméfitelnd, je neviditelna.*® Socialni
pracovnice zastava ve své profesi mnoho roli, pficemz kazda z nich je dilezitd a

utvari pestrost socidlni prace pii praci s jednotlivymi cilovymi skupinami.

Role socialniho pracovnika ve sluzbé Home Share je obdobna. Socidlni pracovnik
se podili na vSech aspektech naboru, Skoleni, hodnoceni, podpory a dohledu nad
rodinami a stazemi pro sdilenou péci. Socialni pracovnik se primo hlasi
vedoucimu socidlni prdce.” Socialni pracovnik je tedy ¢lovék, ktery aktivng
pracuje s doty¢nymi subjekty tak, aby vysledkem byla co nejvétsi spokojenost jak
na strané klienta i1 jednotlivych rodin, které jsou s klientem v kontaktu v ramci
Home Share. Socialni pracovnici hraji klicovou roli p¥i prosazovani sluzeb Home
Share pro jednotlivce a uprednostiiovani sluzeb pro ty, kteri je nejvice potrebuji.
Pro zajistéeni vhodného umisténi pro Home Sharing pro osoby s mentdlnim
postizenim, je dulezité, aby socialni pracovnik a/nebo klicovy pracovnik dané
osoby byli schopni tuto osobu podporovat pri nastavovani sluzeb a planovani
umisteni a pokracovat v kontaktu s osobou, ktera si preje, aby umisténi

vyhovovalo jejim potiebdam.”’

47 Ability West., 2018., s. 4.

8 Zuzana Ningerova., Socialni prace/socialna praca., Publicistika k ¢. 1/2015.
4 Ability West., 2018., s. 4.

30 Health Service Executive., 2016., s. 97.
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Socialni pracovnik se bude okamZzité zabyvat rodinou, informovat ji, stejné i
relevantni ostatni osoby a bude v piipadé potieby udrzovat kontakt s TUSLA.!
Socialni pracovnik mize pfizvat dalsi osoby, mimo vlastni organizaci, které maji
zajem se podilet na procesu sdilené péce. Socidlni pracovnik kolem sebe vytvori
urcitou specifickou sit’ lidi, kontaktt, kterou vyuziva pfi konkrétnich situacich.
TUSLA, jak bylo na zacatku této kapitoly uvedeno, je obdoba Ceského systému
OSPOD, a1 proto je zahodno, aby se 1 tento organ podilel na sdilené péci, pokud

se jedna o dite, potazmo dospivajiciho jedince se zdravotnim postizenim.

Socialni pracovnik ma urcité kompetence a zarovenl musi dodrZovat jistd pravidla
pro kvalitni organizovani sdilené péce. Je nezbytna trvala podpora socialni prace
a kontrola nad rodinami. Socialni pracovnik je zodpovédny za usnadnéni trvalé
efektivni komunikace mezi rodinou a organizaci povérenou realizaci a je prvnim
kontaktnim mistem pro pripadné potize s rodinou Home Share a/nebo s umisténou
osobou.” Je potieba si uvédomit, e prace socialniho pracovnika je, nejen v této
sluzb¢, velmi variabilni a je potfeba kazdou rodinu a osobu, s kterou socialni
pracovnik pfijde do styku, posuzovat komplexné v ramci rodiny, ale 1
individualné jako samostatnou jednotku. Je nejviditelnéjsi osobou z organizace,
ktera navaze spolupraci s rodinami na zaklad¢ jejich prvotniho kontaktu naptiklad
telefonicky ¢i elektronicky do organizace. Socidlni pracovnik tak musi jako prvni
vyhodnotit, zda jsou splnény podminky pro pfijeti danych rodin. Pro pfipomenuti,
mezi podminky patii bydlet na izemi Galway, kde Ability West poskytuje své
sluzby a osoba se zdravotnim postizenim musi ptedlozit psychologické posouzeni
s potvrzenou mentédlni diagndézou a/nebo s poruchou autistick¢ho spektra. Pro
rodinu, ktera by se rada stala hostitelskou, plati podminka absolvovat pfedepsana
Skoleni. Daéle socidlni pracovnik 1 nadale spolupracuje s rodinami ve sdilené péci a
pfedstavuje pro né€ sty¢ny bod, ktery rodindam pomahd pii nastolovani prabéhu
Home Share, podporuje vztah, ktery si rodiny mezi sebou vytvoii a dohlizi na
dodrZovani pravidel procesu sdilené péce a tesi ptipadné krize, neshody nebo i

odstoupeni.

3! Health Service Executive., 2016., s. 142.
52 Health Service Executive., 2016., s. 121.
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4.2.3 KOORDINATOR HOME SHARING

Spolupracuje se socialni pracovnikem, ktery podporuje vSechny aspekty Home
Share. Uzce spolupracuje s manazery a rediteli, stejné jako se zaméstnanci
oddeleni pri planovani a harmonogramu poskytovani péce. Je odpovédny za
celkové planovani a spravu rozpocti na sdilenou péci. Koordinator odpovida
piimo vedoucimu socialni prdce.’> Koordinator ma velice specifickou pozici, je
odpovédny za hladky pribeh sdilené péce, a to po strance strukturalni, teoretické.
Jak jiz nazev pozice napovidd, jednd se o presnou koordinaci ostatnich tak, aby

vSe probihalo v pofadku a s nalezitou kvalitou.

33 Ability West., 2018, s. 5.
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5 LIMITY HOME SHARE

Cilem této prace neni glorifikovat sdilenou péci, aby CEtenar nabyl dojmu, ze
jeding¢ sdilend péce je nejvhodngj$i varianta socidlni sluzby pro osoby se
zdravotnim postizenim. Je tedy dulezit¢ identifikovat vyhody a nevyhody této
sluzby. Proto v této kapitole budou pfipomenuty limity instituciondlni péce a

limity Home Share ve vzajemné komparaci.

5.1 ODLEHCOVACI PECE V IRSKU — VYZKUM

Ptipomeneme si, pro¢ neni institucionalni péce vzdy tou nejlepsi volbou a zavadi
se rizné alternativy a doplilkky stavajiciho systému sluzeb. V prvni kapitole o
Home Share je uvedena tabulka €. 1, kterd stru¢né shrnuje zékladni rozdily mezi
institucionalni pé¢i a Home Share. Home Sharing probiha na rodinném principu,
pfimo v rodinné jednotce, ktera neni klientovou primarni rodinou. Zakladni rozdil
oproti institucionalni péc¢i spociva pravé v osobé, kterd pecuje o klienta se
zdravotnim postizenim. V institucionalni péci pecujici osobu predstavuje
personal, ktery je vybran dle napln¢ prace a chodi do prace — zatizeni, kde klienti
pobyvaji. Ve sdilené péci pecuje hostitelska rodina, kterd si dobrovolné bere

osobu se zdravotnim postizenim k sob¢ a spolecné — rodinné¢, travi volny cas.

Uvedu zde vyzkum, ktery probihal v roce 2006 v Irsku a zaméfil se na oblast
odleh¢ovaci péce o lidi s mentalnim postizenim a poruchou autistického spektra.
Pro vyzkum byla pouzita literarni reserSe, konzultace s riznymi angazovanymi
subjekty, poskytovateli socidlnich sluzeb, akademickymi pracovniky a rozhovory
s rodi¢i osob s mentalnim postizenim nebo PAS. Rada bych piedstavila ty nazory
rodicl, které se vztahuji k dostupnosti sluzeb, jejich omezenosti co do poctu
klientd 1 nedostatek persondlu. Dané nazory rodici budou ptfedstaveny ve formé
okruhli, jenz nejlépe vystihuje problémy, se kterymi se dani rodice déti

s postiZzenim potykali nejvice.

1. okruh: Nedostatek socialnich sluZeb pro konkrétni klienty

Nejvetsi obecna obava rodicii byla moznost ztraty sluzeb. Existovaly dva mozné
duvody, proc k tomu mohlo dojit. Prvni byl nedostatek sluzeb a zaruka sluzeb. Ve
dvanacti letech déti se zdravotnim postizenim existuje prvni meznik obav, protoze

organizace nenabizeji sluzby pro deti ve strednich détskych letech. Souvisejici
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obavy byly, ze v dostatecném poctu neexistuji centra pro dospélé klienty. Druhou
obavu predstavovala dovrseni hranice osmnacti let, kdy se predpoklada, ze by se
adolescenti-klienti méli prestéhovat do socidlnich sluzeb pro dospélé.” Je patrné,
7e rodide v Irsku, stejné jako v Ceské republice, zaZivaji podobné pocity, pokud
jde o budoucnost jejich déti, které maji zdravotni postizeni. Obavy o budoucnost,
z toho, kdo se o jejich déti bude starat, které socialni sluzby mohou vyuzivat. Je
pravda, Ze Home Share moc neni nastaven jako stoprocentni vyfeSeni otazky
budoucnosti. Této varianté odpovida pouze posledni typ sdilené péce, a to Home
Sharing Shared living families, kdy si rodina vezme natrvalo do své péce jedince
se zdravotnim postizenim. Myslim, Ze je vhodné to pfirovnat ke kombinaci
osvojeni a péstounské péce. Podobnost s péstounskou péci spatiuji v této varianté
sdilené péce, jelikoz hostitelskd rodina pobira, kromé finanéni podpory na péci,
také ptispévek za sdilenou péci, tedy jakousi financni odménu za poskytovani
Home Share. To se u adopce nedéje. Na druhou stranu, jak adopce, tak Home

Share, vytvari rodinnou jednotku, ktera je sobéstacna ve vsech aspektech Zivota.

2. okruh: Nedostate¢na komunikace mezi rodici

Otazka informaci a komunikace byla dalsi obecnou obavou, kterou vyjadrili
rodice. Rada rodicii hovorila o nedostatecné komunikaci poskytovatelii sluzeb.
Samostatnym problémem vyjadreny rodicem je nedostatek komunikace i ve
skupinée rodicu. Rodice se obavaji, ze ¢im vice lidi vi, Ze sluzba je k dispozici, tim
vice se objevi potencialnich uzivatelii sluzeb. Zaroven se objevil obecny pocit
rodici, kteri méli k dispozici pouze odlehcovaci péci, Ze maji ostatni rodiny také
pravo na ulevu (v podobé institucionélni péce, pozn. autorky). Pro nékteré rodiny
to znamenalo nepozadovat vic sluzeb, nez bylo k dispozici. Pro ostatni to
znamenalo dalsi angaZované akce za vytvorent vétsi nabidku sluzeb.”” Rodice déti
se zdravotnim postizenim tvofi vyraznou skupinu lidi, ktefi se musi postavit za
prava svych a svych déti. Je patrné, Ze v riznych situacich musi zaujmout pozici
soupefli, pokud je mist v socidlni sluzbé méné nez potencialnich klientd.
Rozhodnuti, ktetfi klienti budou vyuZzivat jejich sluzeb, zavisi na schopnosti
organizace, ktera musi vytvofit vhodné podminky pro ptijeti vSech typi klientd,

napiiklad i klientd s problémovym chovanim. Takové podminky, které by byly

54 Canavan, J., Merriman, B., 2007, s. 33.
>> Canavan, J., Merriman, B., 2007., s. 33.
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spravedlivé pro prijeti vSech typi klientd, je velmi obtizné vytvofit, a to z mnoha
diivodli. Zatizeni mohou mit nastavena kritéria, kteti klienti jsou pro n€j vhodni, a

které nepfijme.

3. okruh: Nedostatek personalu

V rozhovorech byla vznesena rada omezeni instituciondlni péce. Zaprvé, fluktuace
zamestnancii a pomer klientii a sluzeb znamend, Ze pro zaméstnance existuji
otazky tykajici se moznosti navazani vztahi s klienty sluzeb. Za druhé, existuji
pripady tam, kde klient sluzby odlehcovaci péce vyuziva sluzeb tak casto, Ze se zda
vice efektivni, aby vyuzival institucionalni péci naplno. Vysledkem je, Ze v
ostatnich pobytovych sluzbdach je k dispozici ménée liuzek pro klienty. Nakonec v
jednom urcitéem odlehcovacim centru jeden rodic uvedl, ze tam nemaji dost hracek
a zahrada je prilis mala. Také by dal prednost klasickym vyletiim jako prochazky
nebo dokonce vylety autobusem.’® Fluktuace zaméstnanci uvadi vzdy do
organizace chaos a vyzvu, jak se stim vypotadat. Pfitom divodi k odchodu
zaméstnanc je velké mnozstvi. Miize se jednat o nizky plat, nevyhovujici
pracovni dobu, napli prace, neshody v pracovnim kolektivu nebo o soukromé
davody, které nikterak nesouvisi se zaméstnanim. Je nutné, pokud se tento jev
vyskytne na pracovisti ve zvySené mife, mu vénovat toliko pozornosti, aby se dal
rychle zastavit a napravit mozné Skody a do budoucna zajistit preventivni
opatfeni. Pomér klientl a sluzeb je vzdy nejasny, protoze na rozdil od vsech
poskytovatelti socialnich sluzeb, které maji povinnost se registrovat, osoby se
zdravotnim postizenim zddnou podobnou povinnost nastésti nemaji. VSechna cisla
o poctu potencialnich klientd nebo celkové o poctu osob se zdravotnim
postiZzenim, jsou pouze orientacni. Je proto nasnadé konstatovat, Ze pocet klientli
ne vzdy odpovidd kapacité zafizeni se socidlnimi sluzbami. Ne vzdy je toto
prvotady cil rodicl, ktefi si preji umistit své dité¢ do institucionalni péce. Rovnéz
pozaduji, aby jejich dit€ mélo zajiSténo odpovidajici naplit dne. Je urcité zadouci,
aby klienti méli zdravé vyvaZzené jidelni menu, ale pobyt v institucionalni péci
neni jen o ¢ekani na jidlo a spanek, ale je potieba vytvaret rizné aktivity, at’ uz na

zaklade€ rozmanitych terapii nebo dalsi kulturni, spolecenské ¢i sportovni ¢innosti.

36 Canavan, J., Merriman, B., 2007., s. 34.
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5.2 HRANICE HOME SHARE

Otazka limitd sdilené péce je obsirnd, jelikoz se dd pojmout z riznych uhli. Ta
hlediska, ktera jsou podstatna pro Home Sharing, budou nize popsana, jako
naptiklad limity organizace ¢i strach rodi¢i nebo obavy pro nezkuSenost
potencidlnich hostitelskych rodin. VSechny tyto aspekty jsou relevantni a je

potieba se na né divat kritickou analyzou.

5.2.1 ORGANIZACE
Organizace, ktera sdilenou péci zastfeSuje, musi zabezpecit urCité slozky pro
dostateCny a kvalitni chod dané sluzby. Mezi ty nejzasadnéjSi patii finance,

personal, ale 1 PR organizace.

Ackoli Home Sharing funguje pfevazné na bdzi dobrovolnictvi konkrétnich
hostitelskych rodin, za svou péci dostavaji zaplaceno. Rodiny potiebuji mit jasné
vymezeny mantinely, hranice, mezi kterymi se jejich vzdjemny vztah muze
pohybovat. A tyto mantinely podpoii i finan¢ni stranka celého procesu, stejné

jako zavazna smlouva o Home Share.

Personal, ktery zprostiedkovava sdilenou péc¢i a komunikuje s rodinami a dalSimi
zainteresovanymi osobami, je vystaven mnoha situacim, které mohou byt
nepiijemné nebo 1 vyhrocené. Je proto vhodné, aby jeho nejvétsim predpokladem
byly komunikativni dovednosti a odolnost vic¢i stresovym nebo zatéZovym
situacim. Pokud timto dostatecné nevladne, je zapotiebi tyto dovednosti cvicit a
zdokonalovat se v nich. V opacném piipad¢ hrozi zanedbavani svych pracovnich
povinnosti, v nejhor$im piipadé syndrom vyhoteni. Prevenci by méla zabezpecit
JiZ sama organizace, a to na poc¢atku, pti vybéru z kandidatl na danou pozici. Dale

supervizi a dal§imi povinnymi Skolenimi a vzdélavacimi kurzy.

PR a ur€ity druh osvéty je Zadouci pro kazdou cilovou skupinu, které se vénuje
nebo by se méla vénovat zvySend pozornost. Kazda firma ¢i organizace ma svoje
vlastni jména — loga, podle kterych se na pohled jasné¢ identifikuje, a ty ji odliSuji
od ostatnich. Jednd se o nazev, barvu, znak, heslo, pfedloZeny styl oblékani
zamg&stnancl apod. Toto neplati pouze pro komercni sektor, ale samoziejmé i pro

neziskovou oblast. Organizace je tak vice spojena s jednotlivymi aktivitami, které
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potada a cilovymi skupinami, pro které jsou urcené. Takovou cilovou skupinou
mohou byt nejen klienti a blizci ptibuzni, ale 1 vefejnost nebo tfeba jen jeji Cast.
Organizace pro osloveni Sir$i vefejnosti vyuzivaji osvétové akce, mezinarodni

dny.

5. 2.2 RODINY

Rodina s jedincem se zdravotnim postiZenim

Pokud je dit¢ se zdravotnim postizenim jizZ od svého narozeni zavislé na péci
druhé osoby, ta osoba je vétSinou jeho matka. Vznika tak mezi nimi velmi azky
vztah, ktery byva narusen, pokud matka potitebuje dit€¢ svétit na kratkou dobu
né¢komu jinému, 1 kdyby svym rodi¢lim, obvykle se toto pfedani neobejde bez
pla¢e daného ditéte. Dité tak neptfijde do kontaktu s jinymi lidmi, neni na to
zvyklé. Nasleduji dva modely. Matka navyka dit¢ na jiné osoby a dité se po
urcitém case dokaze aklimatizovat v riznych prostfedich s jinymi lidmi, naptiklad
mateiska ¢i zakladni Skola. Druhy model, kdy matka ochranéisky pecuje o své
dit¢ a uzkostlivé ho stfezi, ukazuje, ze nasledn¢ ani neni schopna své dité svérit
jinému clovéku, protoze ona to své¢ dité¢ znd nejlépe. Tento model je hodné
obétavy stejné tak neprakticky. Matka tu pro své ditd vzdy byt nemiize. Casem

zestarne a budou ji chybét sily, energie.

Rodina hostitelska

Pokud se rodina rozhodne, ze do svého zivota pusti osobu se zdravotnim
postizenim, musi se fadn€ prozkoumat svoje moznosti. Jednd se o moznosti
bytové, tedy prostorové a ¢asové. Pokud osoba bydli v 1+Kk, ziejmé neni vhodné,
aby pfijmula osobu se zdravotnim postiZenim. Je potieba, aby doty¢na osoba méla
volny obytny pokoj. Dale se musi rozhodnout, jak Casto chce poskytnout sviyj
volny ¢as a na jak dlouho. Tyto aspekty jesté provéii socidlni pracovnice, stejné

tak si to dand osoba nebo rodina miiZze rozmyslet v prub¢hu zaskolovani.

5. 2.3 JEDINEC SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Pocity rodicii jsou zminény vyse, zde je nutno se zamétit na jedince se zdravotnim
postizenim, ktery o sobé je schopen rozhodovat. Prekazky na strané doty¢né
osoby jsou na misté a je urcité vhodné jim vénovat zvySenou pozornost. Dany

clovek mize byt uzkostlivy, samotéisky, introvertni povahy, nedivétivy, na lidi,
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které nezna, mize reagovat agresivné. Na téchto aspektech se samoziejmé da
pracovat tak, aby se docililo adekvatnéjsiho chovani, na druhou stranu, pravé tyto
aspekty mohou byt jako mozna pfi¢ina, pro¢ dany jedinec nemé zajem o sdilenou
péci a nabizenou pomoc nepfijde. Tyto diivody mohou ¢asem vymizet a jedinec
zméni svlij nazor na danou sluzbu a bude ji chtit vyuzit, protoze zjisti, Ze
v urcitych situacich mu muize pfinést mnohem vice nez jen fyzickou podporu

dalsiho jedince, rodiny.
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6 CESKY SYSTEM PODPORY PRO OSOBY S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Tato kapitola vytvaii pomyslny most mezi teoretickou ¢asti a nasledné praktickou
casti této prace. V predchazejicich kapitolach byl vysvétlen koncept Home Share,
jeho historie, dilezité aspekty pro jeho fungovani stejné jako piekazky, které
mohou nastavat. Ve svété je sdilena péce hodnotnym nastrojem v ramci rodinného
zazemi pro klienty se zdravotnim postizenim. Ceské republika vidi Home Share
jako moznost pro potieby lidi s PAS, jelikoz se fadu let potykd se zavaznym

nedostatkem institucionalnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu.

Je potieba fict, ze roste pocet klienti se zdravotnim postizenim, ktefi nenachézi
v dospélosti misto v domoveé pro osoby se zdravotnim postizenim ani v domove se
zvlastnim rezimem. Zkratka proto, ze domovy nemaji uzplsobeny prostory a
pocet persondlu pro jejich chovani a potfeby. Jednd se pifevdzné o osoby
s poruchou autistického spektra, které maji piidruzenou mentalni retardaci a
v chovéni se projevuji agresivng. Sporclové fik4, Ze poruchy autistického spektra
jsou charakterizovany hlubokym naruSenim v oblasti socialnich vztahu, socialni
komunikace, socidln¢ emocéniho porozuméni, charakteristické jsou stereotypni
¢innosti, omezené zajmy, adaptaéni obtize, nepruzné mysleni”” PAS je
neurovyvojovd porucha, kterd se vyskytuje vriznych formach a sriznymi
piidruzenymi nemocemi nebo dal§im postizenim. Autismus je variabilni ve svych
projevech a schopnostech do té¢ miry, ze neexistuje zadny modelovy piiklad na to,
jak vypada nebo jak se typicky chova ¢lovék s poruchou autistického spektra. Je
potieba k témto lidem pfistupovat co nejvice individudlné a poskytovat jim sluzby
co nejvice podle jejich potfeb. V Ceské republice je jen malo zafizeni socialnich

sluzeb, které jsou schopni zajistit diistojné naplnéni klientskych potieb.

K naplnéni potfeb osob s PAS+ (osoby s chovanim narocnym na péci) je tfeba
specifické péce, jez vyzaduje specialni materialni a personalni nastaveni, které je
v soucasné dobé formulovano v materidlné-technickém a personalnim standardu

(MPSV), jenz vsak zatim neni legislativné ukotven. Takové sluzby poskytuje jen

57 Sporclova, V., 2018., s. 32.
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velmi malo pobytovych zatizeni v CR. Jejich pocet se pohybuje v fadu nizsich
jednotek. Tato specificka péce vyzaduje urcitou miru kompetenci personalu, coz neni
nutné podminéno vzdélanim, ale pfedevsim osobnostnim nastavenim a zkusenostmi.
V soucasné dobé¢ je velmi problematické zajistit dostatek nejen pecujictho personalu,
ale 1dalsich specialisti, zejména z divodu vysokych nakladd na zvySeny pocet
personalu. Nizké financéni ohodnoceni persondlu je jednim z davodu, pro¢ personal
ve sluzbach chybi aje velmi obtizné jej udrzet. Personalni a materidlni specifika
sluzeb pro osoby s PAS a nedostatek financi pro jejich realizaci je jednou z pficin
obtizné udrzitelnosti sluZeb stavajicich, kdy zaroven brini vzniku sluzeb novych.*®
Jak vyplyva z analyzy dostupnosti sluzeb pro lidi s PAS, je situace velmi vazna.
Soucasny systém neodpovida aktualnim potfebam klienti a neni ani pfipraven na
rozvoj dalSich €1 rozSifeni stavajicich sluzeb. Rodice na sebe berou tézky ukol,
kdyz si nechavaji dit¢ s PAS doma. Neni v jejich silach a moznostech se o n¢j
starat az do jeho smrti. Mnoho zafizeni socialni pée ma v poradnicich desitky
¢ekatelll na socialni sluzbu a jiz nyni je jasné, ze drtiva vétSina lidi se do té sluzby

nedostane.
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5 Kreckova M., Simacek, M., 2018, s. 8.
% Sporclova, V., 2018, s. 82.
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Sporclova fika, ze pfi neznalosti podstaty autismu muze byt nestandardni chovani lidi
s PAS oznaceno nélepkou nevychovanost, provokace, manipulace, nezdvofilost

apod. a podle tohoto hodnoceni pak byva s témito lidmi zachazeno.”

,» 11, ktefi jsou odmitnuti pobytovymi sluzbami ¢ psychiatrickymi nemocnicemi,
zustavaji ve svych rodinach do doby, kdy je situace pro vSechny netdnosna a je tieba ji
akutné fesit. V dusledku vycerpani a izolace si rodina mnohdy nedokaze se svou
situaci poradit. Casto nevi, kam se obratit pro pomoc, & kterou sluzbu vyuzit. K
prvni akutni potfebé sluzby dochazi az v okamziku, kdy je situace vazna a rodina uz
neni schopna dil o svého ¢lena pecovat.“”! V takové chvili se hleda jakakoli
pomoc, alternativa. A pravé jako jedna z mnoha variant se jevi Home Share tak,
jak ji maji v Irsku. Jako jedni z prvnich tu sdilenou péci zavadi sdruzeni Déti
uplnku, které jako prvni viditelné upozornilo na situace rodin, ktefi maji v péci

dité s tézkymi projevy autismu naro¢nymi na péci.t>

60 Sporclova, V., 2018., s. 48.

6! Kteckova M., Siméagek, M., 2018, s. 19.

2 Nejprve vznikl dokumentarni film pojednéavajici o détech, které maji poruchu autistického
spektra takového rozsahu, ze jejich chovani je velmi narocné na péci druhé osoby. Nasledovala
petice za lepsi a kvalitnéjsi podminky, respektive dostupné socidlni sluzby. Piibéhy dalSich rodin
se toci dal.

49



PRAKTICKA CAST

V teoretické ¢asti je pfedstaven koncept Home Share, jeho historie v jednotlivych
statech, zptisob fungovani v Irsku, dale se vénuji pracovnikiim, ktefi se na ném
podili a jaké ma tento druh podpory limity. V pfedchozi kapitole je nastinén
systém podpory pro osoby s poruchou autistického spektra v Ceské republice.
Home Share je ve svété vyuzivan pro rizné cilové skupiny, je dosti flexibilni ve
svych principech. V nasi republice se zaCina vyuzivat pro osoby s PAS, jelikoz
tato skupina ¢asto nenachdzi potiebné socialni sluzby, zvlasté pobytového typu. Je
to problém, ktery se dlouho netesil a vétSinou naro¢na pé€e byla na rodicich, kteti
o dité pecovali. Ti ale nemohou stdle a navzdy pecovat o dité s autismem. Tento
model je dlouhodob¢ neudrzitelny. Pro spoustu rodin se tak Home Sharing nabizi
jako mozné vychodisko a moznost ¢aste¢ného odlehceni. Prakticka ¢ast této prace

zahrnuje popis postupu vyzkumu a dale samotnou prezentaci vyslednych dat.

7 POPIS VYZKUMNEHO SETRENI

Tato kapitola se vénuje cili vyzkumu, metod¢ a technice sbéru dat, dale je popsan
vybér respondentl a jejich charakteristika, etické aspekty vyzkumu a na zavér

metoda zpracovani ziskanych dat.

7.1 CiL VYZKUMU

Hlavnim cilem tohoto vyzkumu je popsat a kriticky reflektovat soucasné
zkusenosti se zavadénim Home Share v Ceské republice. Vyvstala tak hlavni
vyzkumna otazka, a to: Jaké jsou dosavadni zkuSenosti se zavadénim sluzby
Home Share pro osoby s poruchou autistického spektra v Ceské republice?
Hlavnim zdmérem vyzkumu je pfedstaveni zkuSenosti organizaci, které zavadéji
Home Sharing a zaroven ndzorl expertil, ohledné¢ problematiky podpory rodin

s PAS, na Home Sharing.

7.2. FORMULACE VYZKUMNYCH OTAZEK
V souvislosti s uvedenou stézejni hlavni otdzkou, mé zajimalo hned nékolik
aspektl, které jsem formulovala do nasledujicich vyzkumnych oblasti:
I) Diivody k vyuziti Home Share v CR
IT) Prekazky pii zavadéni Home Share v CR
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IIT) Soucasna pozice Home Share v CR
IV) Vzdélavani hostitelskych rodin

V) Ohlasy na Home Sharing v CR

VI) Budoucnost Home Share v CR

Nésledn¢ byly formulovany vedlejsi vyzkumné otazky, které uzce souviseji
uvedenymi oblastmi:

I. Jaké jsou diivody k vyuZiti tohoto modelu péce?

II. Jaké prekazky je nutno piekonavat?

III. Kde se Home Share nachazi nyni?

IV. Jaké mate schéma vzdélavani hostitelskych rodin?

V. Jak mtze byt sluzba ptijimana?

VI. Jaké jsou perspektivy dalsiho vyvoje této sluzby?

7.3 METODA A TECHNIKA SBERU DAT

Pro ziskani dat jsem zvolila kvalitativni metodu za pomoci dvou technik:
rozhovorti 1 dotazniku. Rozhovor polostrukturovany, a to ztoho divodu, Ze
béhem samotného rozhovoru vyplynuly otazky, které mé zajimaly taktéz a staly se
soudasti podotazek uvedenych vyse. Oblast Home Share je v Ceské republice
nova, a proto jsem zvolila rozhovor, jelikoZz poskytl prostor pro Siroce obsahlé
odpovédi a moznost zabyvat se danym tématem do hloubky. Dotaznik jsem

zvolila ve dvou ptipadech a to proto, Zze dotazovani byli hodné Casove vytizeni.

Pro kazdou skupinu respondentii jsem vytvotila podobné otazky, aby mohly byt
vyuzity ke komparaci. Prvni skupina respondentii odpovidala na devét otadzek a

druha skupina odpovidala na Sest otazek.
VyuZila jsem vétSinou otazky oteviené tak, aby se respondenti mohli rozpovidat a
fict to, co je k té otdzce napadd. Ptiklad oteviené otazky: Jaké jsou podle Vas

divody pro zavedeni Home Share v Ceské republice?

Otazky uzaviené byly pouzity zcela zdmérné€ a to proto, aby bylo zcela jasné, Ze

se ptam, zda viibec néco takového existuje ¢i nikoli a respondenti i na tyto otazky
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odpovidali rozsahle, n€kolika vétami. Priklad uzaviené otazky: Je n&jaky limit, na

ktery narézite stale?

Rozhovory, stejné jako zaslani dotazniku probéhlo v priibéhu prosince roku 2019
u celkem péti respondentd. Za tiemi respondenty jsem pro ziskani rozhovoru jela
do jejich kancelafi, v jednom ptipad¢ jsme se sesli v prostiedi kavarny. Rozhovor

samotny trval se vS§emi respondenty v rozmezi 8 az 30 minut.

7.4 RESPONDENTI

Respondenty jsem vybrala a oslovila zdmérné€. V ramci prvni skupiny respondenti
jsem vyhledala ty organizace, které zacinaji provozovat Home Share, a to jsou
Nadéje pro déti upliku (dale Dé&ti uplnku), coz je sdruzeni rodicl s détmi
s poruchou autistického spektra, ktefi se hodné zasazuji o zlepSeni podminek a
nastaveni socialnich sluzeb tak, aby byly dostupné pro viechny potiebné klienty.®?
Za tuto organizaci jsem mluvila s pani Pudlovskou, kterd je na pozici metodik pro

Homesharing.

Druhy respondent je Rodinné Integra¢ni Centrum (dale RIC), poskytovatel
socidlnich sluzeb se sidlem v Pardubicich, ovSem Home Sharing zavadéji
v Langkroung, kde maji kontaktni misto. Mluvila jsem s pani doktorkou Cernou,
ktera pracuje jako koordinatorka podpory rodin s détmi s PAS a podili se na
Home Sharingu. Ob¢ organizace jsem oslovila pomoci e-mailu, kde jsem se
pfedstavila a pozadala je o rozhovor v rdmci této diplomové prace. Obé damy

odpovédély a souhlasily. Déti Giplitku jsem musela urgovat s Zadosti o rozhovor.

V ramci druhé skupiny respondenttli, tedy odbornikii na problematiku podpory
rodin s ditétem s poruchou autistického spektra, jsem volila takové, aby spliovali
dvé podminky. Prvni byla, Ze museji pracovat v organizaci, jejichZ cilovou
skupinou jsou lidi s poruchou autistického spektra, ¢imz je naplnén predpoklad, Ze
se vyznaji v samotné problematice. Druhd podminka byla, Ze museji mit o Home

Sharingu urcité povédomi. Jelikoz Nadéje pro déti uplitku tvoii v tuto chvili

%3 pyikladem je: Petice za dostupnéjsi sluzby pro déti a dospélé s autismem, kterou podepsalo pres
23 tisic lidi. Na potfebu dostupnéjSich sluzeb upozoriiuje rovnéz i dokumentdrni film, ktery
zachycuje Ctyfi rodiny s détmi, které maji tézkou formu autismu a jejich chovani je ndrocné na
péci.
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centrum vSech informaci, tak jsem hledala organizace, ktery snimi n¢jakym

zpusobem komunikuji, ptedavaji si informace.

Vybrala jsem 3 poskytovatele socidlnich sluzeb a 1 nada¢ni fond. Organizaci
NAUTIS se sidlem v Praze, ktera poskytuje komplexni socialni sluzby pro osoby
s PAS a spolupracuje s Nad¢ji pro déti upliku, vyménuji si informace. Byl mi
doporuéen pan Slosarek — feditel stiediska osobni asistence a chranéného bydlent,
jelikoz on zajistoval v fijnu 2018 konferenci, kam byli pozvani odbornici na

Home Sharing z Irska.

Jako druhou jsem vybrala ptispévkovou organizaci Barevné domky Hajnice
z Kralovehradeckého kraje. Tato organizace zfizuje domovy pro osoby se
zdravotnim postiZzenim, vCetné€ osob s autismem a zaroveil chovanim naro¢nym na
péci.% V tomto piipadé jsem vyuzila dotaznik z diivodu Gasové vytiZenosti.
Odpovidala pani Michaela Pfeifer z pozice socidlni pracovnice a vedouci DOZP

(domovy pro osoby se zdravotnim postizenim).

Déle organizaci MIKASA, ktera funguje v Ostravé a poskytuje socialni sluzby
rovnéz osobam s t€Zkym autismem, coz je skupina, ktera tézko shani vhodné
socialni sluzby, zvlasté pobytového typu. Dotaznik byl vyuzit z diivodu casové
vytiZzenosti, zaslal mi ho pan feditel a manazer socialnich sluzeb v jedné osob¢,
pan Panacek. Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze 1 tato organizace se
ptipravuje na spuSténi Home Share, avSak stdle jsou v pfipravné fazi, piesto jsem
vyuzila ke zpracovani dat i odpovédi, které se nevztahovaly k nazorim

dotazovaného, ale k praktickému zavadéni Home Share.

Nadac¢ni fond AutTalk, rovnéz z Prahy. Nada¢ni fond jsem volila z toho diivodu,
ze finanén¢€ pomaha jednotlivym rodindm, organizacim, ale finan¢né& zabezpecuje

t% a zaroven se hodné snaZi o

1 akce poradané pro pecujici rodi¢e a vefejnos
osvétu, kterd je dillezita pro tuto cilovou skupinu zvlasté. Z nada¢niho fondu jsem

mluvila s manazerkou, pani Puttovou. VSechny c¢tyfi odborniky jsem oslovovala

% Barevné domky Hajnice. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim.
%5 Nada¢ni fond AutTalk. Jak pomdhdme.
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e-mailem, kde jsem se opét predstavila, popsala svoji diplomovou praci a jeji cil a

poprosila je o rozhovor ohledné jejich nazorti na Home Share v Ceské republice.

Obratila jsem se s zadosti o rozhovor jest¢ k jednomu poskytovateli socidlnich
sluzeb se sidlem v Liberci, ale ziistala bez odpovédi, takze jsem ho vyfadila

7 Setfeni.

Naésledujici tabulka ukazuje piehledné vybrané respondenty, jejich pracovni

pozici 1 organizaci, za kterou mi poskytli rozhovory, a ve dvou ptipadech zminény

dotaznik.
Jméno Pozice Organizace
Reditel stfediska
) Narodni Ustav pro
5 osobni asistence a
Rozhovor ¢. 1 | Mgr. Jan Slosarek autismus, z.10.
chranéného
(NAUTIS)
bydleni
Nadacni fond
Rozhovor €. 2 Karolina Puttova Manazerka
AutTalk
5 Koordinatorka '
Ing. Eva Cerna, ) Rodinné Integracni
Rozhovor ¢. 3 podpory rodin
Ph.D. Centrum, z. s.

s détmi s PAS

Metodik projektu Nadé¢je pro déti
Rozhovor ¢. 4 Alena Pudlovska

Homesharing upliku, z. s.
‘ Socialni
Bc. Michaela Barevné domky
Dotaznik ¢. 5 pracovnik a
Pfeifer Hajnice, p. o.
vedouci DOZP
PhDr. Michal Reditel, manazer
Dotaznik ¢. 6 MIKASA z.s.
Panacek, PhD. socialnich sluzeb

Tabulka ¢. 2: Pirehled respondenti

7.5 ETICKE ASPEKTY VYZKUMU
Tento vyzkum prob¢ehl podle etickych zasad socialné védniho vyzkumu. Kazdého
respondenta jsem nejprve informovala o prabéhu, cili vyzkumu a zpracovani dat.
Od respondentil jsem obdrzela pisemny souhlas s ucasti na vyzkumu, stejné tak
jako s uvedenim jejich jména do této prace.
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A tak, ackoli jsou zndma jména ucastnikd vyzkumu, pro piehlednéjsi naslednou
prezentaci dat budou jejich jména zaménéna za vhodnéjsi kod. Jednotlivi
respondenti maji pfifazeno pismeno dle typu metody sbéru dat, tedy ,,R“ nebo
,D a zaroven Ccisla dle tabulky vyse, tedy podle potadi rozhovord nasledovné:
pan Slosarek R1, pani Puttova R2, pani Cerna R3, pani Pudlovskéa R4, pani Pfeifer
D5, pan Panacek D6.

7.6 METODA ZPRACOVANI ZISKANYCH DAT

Po uskute¢néni vSech rozhovort s respondenty jsem provedla prepis obsahu
celych rozhovori. Zvolenou metodou zpracovani ziskanych dat je kvalitativni
analyza, ktera se provadi kodovanim. Postupovala jsem tak, zZe operacionalizaci
vypovédi jsem vybrala ty, které nejvice odpovidaly na zjistované vedlejsi

vyzkumné otazky.
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8 VYHODNOCENI VYZKUMNYCH OTAZEK

V této kapitole bude nejprve predstavena spoluprace mezi jednotlivymi
organizacemi, které paraleln¢ zavadéji Home Sharing. Jedna se o spolek Nadéje
pro déti uplitku a poskytovatel socialnich sluzeb Rodinné Integracni Centrum,
Pardubice, jelikoz tato kooperace je velmi diilezitad pro nasledujici vyvoj Home
Sharingu v Ceské republice. Dale budou prezentovana a interpretovana ziskana
data dle vyzkumnych oblasti vyvozenych zhlavni vyzkumné otazky, jak je

predstaveno v predchézejici kapitole.

Chci tu nejprve predstavit vyvoj tak, jak mi ho popsala R3 ohledn¢ Home
Sharingu v Lanskrouné. Rozpovidala se o jejich kooperaci, rozdilech a propojeni
pod financni zastitou Nadacniho fondu Avast. ,Nadac¢ni fond Avast to vzal jako
takovy experiment, ze nas propoji. A jde o to otestovat, jakym zpusobem, v jaky
organizaci ten Homesharing zavadét. Déti apliaku jsou ve mésté, my na vesnici,
kazdy vypracovava né¢jakou metodiku. Nadacni fond nas hodné podporuje, i na nase

schizky chodji, déla kulaté stoly.*

8.1 PREZENTACE A INTERPRETACE ZiSKANYCH DAT

1) DUVODY K VYUZITi HOME SHARE V CR

Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala dvéma otazkami ve dvou skupinach
v zavislosti na rozdéleni respondenti. R3 a R4 odpovidaly na otazky: Co Vas
zaujalo na Home Share? Co nabizi Home Share nového vramci socidlnich
sluzeb? Ostatni Ctyfi R1, R2, D5, D6 respondenti odpovidali na otazky: Jaké jsou
podle Vas diivody pro zavedeni Home Share v Ceské republice? V ¢em vidite

hlavni smysl sluzby?

Prvni divod k vyuzivani Home Share v Ceské republice byl vyjadien z pohledu
poskytovatele socidlnich sluZzeb, a to nemoZnost garance pobytovych sluzeb,
zvlasté pro osoby s PAS, které maji chovani ndrocné na péci. R3 zminuje dva
podstatné faktory, a to finance a kvalitni personal, pfi¢emZ tento nedostatek
zabraniuje dlouhodobé poskytovat pobytové sluzby v takovém rozsahu, jak by
bylo potieba i z hlediska potfeby pecujicich rodin: ,,My jsme ptvodné pfemysleli o
odlehcovacich sluzbach pobytového typu a v podstaté jsme zjistili, Ze je to strasné
naroc¢ny personalné a financéné a ze nejsme schopni to utahnout, takze jsme hledali
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schéma, ktery by bylo realizovatelny a ktery by bylo néjakym zpusobem komunitni.
Chtéli jsme do toho vic zatdhnout komunitu a chtéli jsme, aby to bylo hlavné

odlehéeni na delsi ¢asovou dobu.*

Problém s nedostatkem pobytovych sluzeb viceméné potvrdil R1, ve své
vypovédi, jelikoz aktualni nabidka sluzeb neni dostatecna pro pecujici rodiny: ,,A
protoze my potfebujeme rozsifit spektrum podpory pro lidi a pro rodiny s poruchou
autistického spektra, tak Homesharing je urcit¢ dobra sluzba, ktera by se mcla
rozvijet.“ Tato slova rozsifil o inspiraci ze zahrani€i, ze které Cerpaji 1 Déti tpliku,
a co je dulezité, Ze Home Share v Irsku vykaZe vice hodin podpory nez pobytové

sluzby: ,,V Irsku po tficet let fungovani té sluzby, ta sluzba jako takova poskytne vic

hodin podpory lidem s poruchou autistického spektra nez bézné respitni sluzby.*

Nazor D6 je vesmés totozny: ,,Nedostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s PAS,
problematika kvalitntho personalu, nedostatek financnich prostfedkd na realizaci
specifickych sluzeb s odbornym vzdélanym personalem, ktery stoji mnoho penéz.“ A
dodava 1 diivod, ktery jesté nezaznél a to, Ze Home Sharing je finanéné méné
nakladny neZ pobytova socidlni sluzba: ,Naproti tomu homesharing je levnéjsi

variantou a fidic{ organy si toto uvédomuji.*

Druhy diivod je zprostiedkovany a uvadi ho sami rodice pecujici o osobu s PAS,
jelikoz mohou dlouho hledat vhodnou socidlni sluzbu nebo maji Spatnou
zkuSenost a maji nediivéru. VSechny tyto argumenty se daji shrnout do faktu
nedostatku socialnich sluzeb a pracovnikii. Sviij totozny nazor pfipojuje i R2,
kdyZz uvadi diivod pro zavedeni Home Sharingu: ,,Nedostatek respitnich sluzeb pro
rodiny.“ Stejny ndzor vyjadfila 1 D5: , Nedostatek terénnich ¢i ambulantnich sluzeb,
odleh¢ovacich sluzeb.« Cesky systém neni vhodné& nastaven pro klienty, ktefi maji
chovani narocné na péci. Timto systémem poté ,,propadavaji* a musi zlstat doma,

ac by si pro né rodice ptali vhodnou socialni sluzbu.

R3 uvedla, ze ,,Jak (rodiny) ziji v dlouhodobém stresu a neni, kdo by jim pomohl,
zvlast’ v urcitych regionech je to hodné $patny, tak oni se pak snazi hledat cokoli.*
R4 uvedla, Ze nechtéji, aby Home Sharing byl kratkodobou zélezitosti, ale aby

dostal Sanci se rozvinout v plnohodnotnou podporu a v rodinach se datilo navéazat
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pfirozené socidlni vztahy: ,,Aby to nebylo, jako to ¢asto byva v osobni asistenci, ze
je to asistent na rok, ale Ze bychom chtéli, aby pravé tady to trvalo urcité dyl nez rok,
aby se mohli rozvinout pfirozeny socidlni vazby a vztahy.“ R3 jes$té¢ dodava i
pocitovy aspekt, ktery rodi¢e pecujici musi mnohdy podstoupit a to, ze k jejich
ditéti nenajdou vhodnou socialni sluzbu nebo osobniho asistenta, kterého by
vyuzivali dlouhodob¢: ,,Bud byli zklamani (rodice), protoze tfeba nenasli néjakou
vhodnou sluzbu, nebo se n¢jakym zpusobem spadlili, nebo se jim stfidali osobni

asistenti.

Odlehéeni v domacim prostiedi je tieti diivod, ktery je zcela klicovy pro Home
Sharing. R3 v tomto ohledu uvadi, Ze: ,,Pro tenhle typ déti institucionalni péce neni
upln¢ to, co bychom potiebovali a ty rodiny to tak hodné citi.“ Tento néazor
navazuje na predchozi odstavec, kde je vysvétleno, pro€ tato cilova skupina casto
nenachdzi vhodné socialni sluzby. R3 déle hovoii o tom, jaké jsou klady péce o
osobu s poruchou autistického v domacim prostiedi: ,,To, co to dit¢ zni a nejsou
tam zadny kolektivni pokyny, v podstaté pfizptisobujeme potfebam téch déti, a to si
myslim, Ze je zrovna u téhle cilové skupiny to nejdilezit¢jsi.* R4 navazuje na klady a
vice upfesiiuje rozdily domaciho prostfedi a prostfedi socialni sluzby: ,,A je to
odlehceni, ktery je poskytovany zase v domacim prostfedi, coz zadna socialni sluzba
vlastné nabidnout nemuize. V domacim prostfedi, minéno, kdyz neberu osobni
asistenci, ktera je v domacim prostfedi toho clovéka, tak je to odlehcovaci sluzba,

ktera je v domacim prostfedi nékoho jiného.*

R2 vidi odleh¢eni v domacim prostiedi jest¢ v jiném svétle a to, co tim vSichni
zcCastnéni ziskaji: ,,Diverzifikace podnéta pro ty déti, muze to pfinést uplné nové
podnéty, jak pro tu rodinu, tak pro to dité, pro rozvoj toho ditéte, a urcité néjaky cas
pro tu rodinu, ktery mazou vyuzit k tomu, Ze tfeba nebudou délat vibec nic.“ D5
vyjadfila svilj ndzor na diivod k vyuZiti takto: ,,Odlehc¢eni rodiné, kterd mize po té
nadale pecovat o svéfenou osobu. A dodava, co je dileZité nejen pro osoby s

PAS: ,Navazani kontaktu s pfirozenym prostfedim.*

Socidlni vazby jsou Ctvrta oblast, ze kterych Home Share té€zi a podporuje jeho
vyuzivani. R4 zdlraznuje obohaceni podnétli pro doty¢né dité s autismem, stejné
jako poznani jinych domécnosti a jejich c¢lenid: ,,V roding, kde jsou normalni
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socialni vazby, kde poznava normalni béh nékde jinde, v néjaké jiné rodiné, takze je
to pro dit¢ s poruchou autistického spektra moznost poznavat dalsi bézné fungujici
rodinu mimo svoje domaci prostfedi a mimo svoji $irsi rodinu, takze obohaceni i
tohohle.” Tato slova potvrdila 1 R3: ;Hodn¢ dilezita je tam tvotrba toho vztahu,
protoze ty déti potfebuji byt pfijimané. Pravé trvalé pfirozené socialni vazby
poskytuji v Home Share podstatny piinos, ktery je pro osoby s poruchou
autistického spektra tak podstatny, coz potvrzuje 1 ndzor D6, kdyz se zamysli nad
vyhodami, které Home Sharing piinasi pro dit¢ s PAS: ,Ziska nové podnéty, tifbi
smysly, uci se novym vécem, jak praktickym, tak emocionalnim, setkava se s vice

lidmi, probiha intenzivnéjsi socializace.*

Osobni rozvoj je pata oblast, kterou sdélila R2, kdyz se v odpovédich na divod
zavaddéni Home Sharingu zaméfila na sebepoznavani: ,Je to obrovsky ndstroj
osobniho rozvoje.“ A podrobngji ho vysvétluje nasledovné: ,,Clovék se musi
soustfedit na to, ze je tady a ted a ty déti nesnesou, kdyz tam hlavou nejste, a to
muze byt strasné zajimava zkusenost pro lidi, kteff vlastni zkusSenost s autistickymi
détmi nemaji. Protoze maji moznost se zastavit, maji moznost o sob¢ pfemyslet, maji
moznost pfemyslet o svém zivoté. A to mize byt ohromné inspirujici, mize to to byt
uz jenom to, ze clovek tieba pociti néjakou vdéénost k tomu, ze to ma jinak.” Kdyz
cloveék je ochoten pomoci vénovanim svého ¢asu nékomu jinému, je to velmi
vdécny Cin pro pecujici rodice. Vdécnost, kterou citi hostitelska rodina za Stésti,
ze nema takovou narocnou situaci doma a zaroven se uplatiiuje socialni
odpovédnost a vzajemnd pomoc, jak zna¢i ndzor D6, ktery se zamysli nad
smyslem Home Share pro hostitele: ,,Ma moznost smysluplné¢ vénovat sviij ¢as

druhému clovéku, rozviji se spolecenska odpovédnost a sounalezitost.*

R3 povédéla nasledujici v ndvaznosti na urcité predpoklady, které by mél spliovat
,»kvalitni hostitel pfi praci s détmi s PAS: | Musite byt strasn¢ pevna sama v sob¢ a
mit vSechno zpracované, protoze jinak ty déti, ktery hrozné emoce ctou, se potom
budou motat v kruhu, takze my opravdu bychom chtéli néjaky sebepoznani a zjistili,

jak funguji v zatézovych situacich.*
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II) PREKAZKY PRI ZAVADENI HOME SHARE V CR

Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala dvéma otazkami ve dvou skupinach
v zavislosti na rozdéleni respondentti. R3 a R4 odpovidaly na otazky: Jaké
prekazky jste museli pii zavadéni této sluzby piekonavat, a jak jste je vyiesili? Je
néjaky limit, na ktery nardzite stale? Ostatni Ctyfi respondenti odpovidali na
otazku: Myslite si, ze se vyskytuji n¢jaké prekazky, které musi byt prekonavany

pii zavadéni a fungovani této sluzby?

Jak nalakat hostitele k Home Share byla piekazka, ktera byla vyslovena u obou
rozhovorti na prvnim misté. V Ceské republice jde o novou formu podpory a je
potieba ptiblizit vefejnosti o co se jedna. Zpusobl bylo zvoleno nékolik tak, aby
zasahl co nejvétsi pocet lidi. R3 vyjmenovava formy oslovovani potencidlnich
hostitelti: ,,Volili jsme cestu jako natoceni video spotu, ktery jsme poustéli po
socialnich sitich, ale volili jsme 1 cestu komunitni, protoze my tady na té vsi mame
regionalni sit¢ obchodu, takZze na kazdy prodejné konzum to viselo, v autobusech
jezdily plakatky, v Pardubicich v hromadné doprave jezdily plakatky, snazili jsme se
to dostat mezi lidi i timhle tim zpasobem. Objizd¢li jsme specialné pedagogicka
centra, specialni skoly, vSechny ufady prace, vSechny sociilni odbory na obecnich
ufadech.” Tohle vSechno podstoupili, a pfesto neméli vysledek, jaky si

piedstavovali.

Zménit ¢eské mysleni a navnadit lidi, aby nepomahali jen finan¢né, ale osobné se
podileli na péci o osobu s poruchou autistického spektra nelze ze dne na den
lusknutim prstu. Zvoleni jiné strategie popisuje R3: ,,My na tom budeme muset
pracovat opravdu dlouhodobé a pofad a fakt hodné tim komunitnim zpisobem.
Zalozit to na osobnich kontaktech a hodné s témi lidmi o tom mluvit, takze se
budeme snazit ted’ dal néjakym zptisobem to medializovat, hodné lidsky. Videa nam
nezafungovaly, plakatky nezafungovaly, tak ted uvidime jak dal.“ R4 rovnéz
pfiznava, Ze se zabyvaji myslenkou: ,,Jak vubec délat nabory, jak oslovovat lidi, aby

se do hostitelstvi pustili.*

Nediivéra rodica je dalsi piekazka, se kterou se musi organizace popasovat.
V tomto pfipadé se jednd o obé strany rodicli, potencidlni hostitele a rodice

pecujici o osobu s PAS. R4 popisuje, jak citlivé se musi zabyvat naborem
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potencialnich hostiteli, kdyz v Ceském prostiedi se jedna o novou formu. Je tak
dilezité zjistit, jak a jakym zplisobem pracovat s informacemi o Home Sharingu:
,»(Home Sharing) je uplné nova sluzba, takze my vlastné proslapiavime cesticku a
zji§tujeme, co vibec je v ¢eském prostiedi mozné, jestli jsou Cesi piipraveni na
tenhle typ podpory rodin, které jsou né¢jakym zpusobem potiebny. Jestli jsou ochotni
nabidnout svij cas rodinim, jestli budou mit dost odvahy.“ R3 uvadi nedivéru
rodic¢l, kteti peCuji. Tato nediivéra je dana hlavné nazory vetejnosti, predsudky a
nerespektovani chovani ditéte s PAS, coz mlZe pro jejich rodi€e znamenat mnoho
velice nepfijemnych situaci a reakei. ,,Nektery rodiny autistickych déti, k tomu maji
neduvéru, nejsou schopni pfijmout, ze bychom nasli rodiny, které by se tfeba radi
starali o jejich déti. Jak ziji v tom kolob¢hu dlouho, tak to néjak mentalné z néjakého
davodu z dlouhodobého stresu nebo z toho, jak ta rodina je uz v téch funkcich

hodné patologizovana, tak si myslim, ze tomu nevefi. A primarné se stavi proti.*

R4 vysvétluje, proc je dilezit¢ dikladné pracovat s dotyCnymi rodinami: ,,Dalsi
pfekazky jsou vubec piiprava rodin, ktery tu podporu potiebuji, na Homesharing,
protoze 1 pro n¢ je to néco uplné¢ nového, ma to svoje specifika. Stejné tak jako
hostitelé, i ty rodiny jdou do neznamého a neumf si ¢asto uplné pfedstavit, co je ceka,
takze tam jsou spojeny na zacatku urcité¢ obavy, jak to bude probihat, jestli to dit¢
zvladne, jestli ti hostitelé zvladnou to dit¢ a je tam samozfejmé velka historie toho, ze
spousta téch déti uz za sebou ma néjakou neblahou zkusenost a ted’ ti rodice taky,

takze taky sami musi odvahu do néé¢eho nového jit.*

Finanéni prospéch je velmi oSemetnd oblast u vSech respondentii. R1 to
vystihuje nasledovné: ,Jedna asi z nejvétsich pfekazek v soucasné dobé je vyfesit
urcité finanéni otazky, jak se to bude financovat, jaké zdroje pro to financovani lze
pouzit.“ R2 uvedla nazor, ktery trefn€ vystihuje diivody, které hovofti pro zavedeni
finanéni odmeény: ,,Ja si myslim, ze oni (Dé&ti upliku) hodné fesili to, jak moc
dobrovolna véc to ma byt. Casto ty rodiny, ktery jsou dostatené odvazni k tomu,
aby takovy krok podnikly, tak nemaji zase takovy pfevis financnich prostfedku, aby si
mohly dovolit do toho investovat. Je potfeba do toho casto investovat, tfeba do
upravy prostoru nebo i do upravy stravy, a ¢lovék se musi fakt pfizpasobit tomu, co

to dité potfebuje.”
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Je pravda, Ze ob¢ organizace, které zavadi Home Sharing, zavedly po irském
vzoru finanéni odménu jako pod€ékovani a projev vdécnosti hostitelskym rodindm.
R3 vysvétluje financni dilema takto: ,Hned na zacitku jsme nastavili financni
odmeénu a bali jsme se, ze do toho tfeba budou chtit jit lidi pro penize, tak to se nam
v podstaté ukazalo, ze nikdo z téch, ktery ve vzdélavani mame, do toho pro penize
nejde. Jsou to takovi lidi, ktefi bud’ maji né¢jakou zkusenost tfeba z rodiny, nebo
opravdu cht¢ji pomoc, maji za sebou né¢jakou naroc¢nou udalost v rodiné, tu si
zpracovali a ted’ maji pocit, ze maji dals{ jesté energii, aby zase mohli poméhat né¢kde
dal.“ Prvotni strach se tedy viibec nepotvrdil a myslim si, Ze je to i z toho divodu,
ze se jedna o cilovou skupinu lidi s autismem, kterd mize byt ¢asto vefejnosti
odsuzovana. D5 projevila sviij ndzor u celkového pohledu: ,,Nedostatek financnich

prostfedka.*

Obraz, predsudky vic¢i osobam s PAS je podstatna oblast souvisejici
s vyuzivanim Home Share pro tuto cilovou skupinu, nebot’ spektrum (porucha
autistického spektra) ma mnoho variaci, pro spoustu lidi je velice neptehledné.
Potvrzuje to R4, kdyZz v nédvaznosti na nabor potencidlnich hostitelli zminuje 1
toto: ,,Cilova skupina déti s poruchou autistického spektra je neuvéfitelné
nepfehlednd, je s ni spojena spousta predsudki a pfedstav, které popisuji jenom
uplny zlomek toho, jak ta cilovka vypada. Jestli budou mit (hostitelé) dost odvahy se
do toho vibec pustit, kdyz maji jenom urcity medialni obraz, ktery jim tu skutecnost

zdaleka nepostihuje a kazdy dit¢ s tou poruchou je tplné jiné.*

Nedostatek odborniki je oblast, kterou zminila pouze R4 a myslim, ze z toho
divodu, Ze se snazi Home Sharing zacit délat komplexné, aby podpora rodin
specifikovala takto: ,,Je to vibec podpora rodiny, na kterou narazime, Zze se nim
zda, Ze neni v c¢eském systému dostatecna podpora rodin s ditétem s poruchou
autistického spektra, takze 1 tam zjist'ujeme, ze bychom potfebovali spolupracovat

s néjakymi dalsimi odborniky, ktefi nejsou.*

Mantinely Home Sharingu zminila opét R4 vramci psani metodiky, kterou
chtgji koncipovat tak, aby byla flexibilni pro poskytovatele Home Sharingu.

Metodika je stale v procesu piiprav, takZze R4 vyjadrtila jejich otdzky a moZnosti
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vyuzivini Home Share v Ceské republice, kterymi se zabyvaji: ,Jak to cely
pojmout organizacné, jestli tfeba se vydat cestou toho, ze se budeme snazit
Homesharing zatadit do systému socialnich sluzeb nebo jestli najdeme jinou pravné
ptistupnou formu tohoto druhu odlehceni.“ Déle objasiiuje i to, na co by nechtéli
narazit, s ¢im se potykat, takze musi pfedem udélat podpiirné opatieni, aby sami
nebréanili rozmachu Home Sharingu: ,,Ze tomu dame hranice vlastné my tim, Ze
nékde neodhadneme situaci nebo budeme moc opatrni, Ze si fekneme, ze
Homesharing je pfesné tohle a tohle, a sami tim ten termin hodné omezime, byt by
tteba mél mnohem sim veétsi kapacitu a moznosti. Neradi bychom, aby se
z Homesharingu stala vybérova zalezitost, chteli bychom, aby byl poskytovatelny co
nejsirsimu spektru lidi, ale to musime byt na jednu stranu opatrni a na druhou stranu

odvazni a vyvazit to nenf jednoduchy.*

Pravni otazky zdiraziiuje R1 pfi zminéni odpovédnosti dle prava, jelikoZ Home
Sharing neni soucast stdvajici podoby socialni sluzeb: ,Razné typy pravnich
otazek, jako co se tykda zodpovédnosti, protoze to pobézi mimo ramec typickych
socidlnich sluzeb, které podléhaji zakonu o socidlnich sluzbach.” Stejné tak 1 D6,
kdyz se zamysli nad moznych pfijetim Home Sharingu ze strany statni spravy:
,Urcité jista nedavéra k implementaci v CR. Zda jsou lidé v CR piipraveni na tento
druh pomoci, jak je pfipravena statni sprava na tuto formu pomoci, jak se k ni bude
stavét systém socialnich sluzeb a jak bude aktivita v socialnich sluzbach a vefejnosti

prijimana.*

IIT) SOUCASNA POZICE HOME SHARE V CR
Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala vrozhovorech pouze R3 a R4,
odpovidaly na otdzku: Ve které fazi implementace Home Share se pravé

nachazite? Na tuto otdzku odpovédél 1 D6 v dotazniku.

Prepilotnim projektem, tedy nastielovou verzi, stejné jako parovaci proces, pred
pilotnim projektem, zacali Dé&ti uplitku a R4 ho popisuje nasledovné: My za
sebou mame skoro rok prepilotnfho projektu, coz byl opravdu uplné prvni pokus jak
to, co v Irsku bézi uz tficet let, tak tady vyzkouset na malé skupince lidi. Coz jsou
nase prvni tfi rodiny pecujici o dité s poruchou autistického spektra a nasich prvnich
osm hostitelt, z nichz Sest ted uz do téch rodin dojizdi a dalsi dva cekaji, kde budou

potifeba. Mame vyzkousen prvni proces parovani, ktery na Homesharingu je hodné
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dulezity, mozna uplné klicovy, a to je to, k té spravné rodiné a spravnému ditéti najit

spravného hostitele.*

Ocekavani rodin je dalsi oblast, kterd musi mit vyjasnénou podobu a podle R4
zatim maji zkuSenosti takovéto: ,Ne vzdycky se potkd pfedstava rodiny
s moznostmi Homesharingu, protoze Homesharing neni vselék, takze mame za
sebou i prvni vyjasnovan{ toho, co Homesharing je a co skutecné Homesharing neni
a snazime se v tom procesu n¢jak popisovat to, co rodice od Homesharingu ocekavat
nemuzou.“ R3 uvedla, ze s rodinami budou teprve rozvijet téma ocekavani, které
ideadlné musi byt podobné, aby nedochazelo k dezinformacim a Spatnému
nastaveni vztahu mezi rodinami: ,Budeme taky hodné¢ mluvit o ocekavanich,
protoze potfebujeme, aby to nebylo z néjakych nezpracovanych veéci, to, ze oni do
toho projektu chtéji vstupovat. ... Ocekavani jejich (hostitelll), ale i o¢ekavani rodin

autistickych déti, protoze to se nam tam musi potkat.*

Pilotni projekt zapocal po Uspésné odzkouseném prepilotnim projektu a R4 ho
uvadi: ,,Vstoupili jsme do pilotniho projektu, ktery pracuje se skupinou rodin
trojnasobnou, a tim padem uz doufame, Zze budeme mit informace o tom, co
Homesharing je, co neni, co muze nabidnout, co nemuze nabidnout, kde ma vlastné

teda svoje limity.*

Vzdélavaci proces je dulezitou soucasti této zkoumané oblasti, a¢ se prolina
s nasledujici vyzkumnou oblasti, kterd je specificky zaméfend na vzdelavani
hostitelti. R3 uvedla soucasny stav Home Sharingu takto: , Takze v tuhle chvili
mame sedm rodin ve vzdélavani, s tim, Zze uvidime, kolik nakonec opravdu hostitelt
vyskolime. Nachazime se tak, Ze dneska bude prvni modul vzdélavani. My jsme to
postavili tak, ze ty prvni dva jsou nezavazné. Prvni modul jsme méli pfed ctrnacti
dny, kdy jsme méli uvod do PAS, nat’ukli jsme smyslové problémy, povidali jsme si o

tom, jak PAS vypada, jak to mize vypadat u raznych typt déti, u rizné starych déti.*
D6 popsal soucasny stav Home Share v organizaci MIKASA nasledovné: ,,Mime

vytvofenu odbornou kostru pracovniki, rozmyslen vstup hostitela atd. V tuto chvili

vsak pfipravujeme realizaci.*
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IV) VZDELAVANI HOSTITELSKYCH RODIN
Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala pouze R3 a R4, odpovidaly na otazky:

Kolik mate modulti na Skoleni? Jak mate sestaveny proces Skoleni?

Rozdéleni procesu vzdélavani, vibec predstaveni, jak to celé probiha a co
vSechno to obsahuje pro hostitele, pfedstavuje R4: ,,Vsichni lidé, ktefi se pfihlasi
jako zajemci o hostitelstvi, musi projit skolenim, které d¢lame my tady (kancelar). Je
to skoleni, které ma zhruba padesat hodin, v prabé¢hu jednoho mésice to ted’ budeme
zkouset, ale uz se nam zda, ze by bylo potieba to trosku roztdhnout do delstho
obdobi. Kromé¢ téch v souctu sedmi setkani, které dohromady davaji okolo téch
padesati hodin, tak se maji odehrat jesté osobni schiizky se vSemi ucastniky, a to je
dalsi narast objemu prace a je potieba pro to najit ¢as a prostor na obou stranach,
takze v ramci toho jednoho meésice zjist’ujeme, ze organizacné je to hodné naroc¢ny.*
R3 uvedla pocet moduld, které maji nachystané pro hostitele: ,,Devét, ale nektery
jsou individualni, Ze ja si s nimi pajdu popovidat sama, jak oni se v tom citi, potom

budou mit individualni s psycholozkou.*

R3 dodava novinku, kterou nastavili do Skoleni hostitelli sami, a to specifickou
praci s détmi z hostitelskych rodin: Oproti irskému modelu, jsme pfidali i to, ze
vlastné pani psycholozka si udéla i kruh, skupinové sezeni s vlastnimi détmi
z hostitelskych rodin a bude se snazit z nich dostat ty jejich obavy a potom to zase
zpétné komunikovat tém rodi¢im, aby s tim vsichni byli v pohodé.“ Jde o to si
vyfikat a upfesnit urcit¢ hranice, vazby, vztahy, které se nastavi, kdyZz bude u
hostiteltl dit¢ s autismem. Dit¢ z hostitelské rodiny musi mit stidle zabezpeceno
svoje Uzemi, svilj prostor a svllj ¢as s rodici. Ur€ité neni aspirace Home Sharingu

ni¢it vztahy v hostitelské rodiné na ukor péce o dit€ s PAS.

Psychologické pojeti vzdélavani je dulezitou slozkou celého procesu. R3
navazuje na vySe popsany vzdélavaci proces a zdlraznuje tak vlastni pojeti,
osobni nastaveni a ukotveni hostitelli, které provéfi pani psycholozka: ,,Modul
s pani psycholozkou, kde tomu fikime ,,psychohratky®, my potfebujeme, aby si lidi
8li sami k sobé, protoze nase pojeti je takovy, ze ve chvili, kdy oni nebudou ukotveni
sami v sob¢, tak nejsou schopni pecovat o dit¢ sautismem.” Na toto téma

vyjmenovava dalsi oblasti, které hostitelé prochézeji v ramci Skoleni: ,,Mame tam
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krizovou intervenci, mame i psychohygienu, protoze my opravdu potfebujeme, aby

oni byli schopni zklidnit sami sebe.*

R4 rovnéz uvadi dilezitost sebepoznavani pti praci s lidmi s PAS, hostitelé musi
byt piipraveni na praktické situace, které mohou nastat: , Skoleni se v podstaté
zaméfuje na oblasti, nesnazime se zlidi vychovat odborniky na déti s poruchou
autistického spektra, spi§ se snazime je na to prostredi pfipravit a naladit. Hodné si
povidime o tom, ze hostitel musi umét sam dobfe pracovat se sebou a se svymi
potiebami, aby byl schopen odhadovat svoje moznosti. Jednak pojmenovavat to, jak
sam na tom je, a zaroven pfes sebe pak je schopen poznavat lip potteby lidi kolem

sebe.*

Objektivni pojeti vzdélavani predstavuje slozku, jak ke vzd€lavani pfistupovat,
co ma byt vysledkem a na co bude hostitel pfipraven. R4 to popsala takto: ,Nejde
o to udélat z hostitele odbornika, ale jde o to pfipravit ho zatim pfiméfene lidsky na
to, ze ted tfi ¢tyfi hodiny o to dité pecovat sam, tak aby védel, jak a ¢im se to dité
snadno zabavi, védél, jestli ma néjaké stravovaci navyky, které je dobré nebo
potfebné dodrzovat, piipadné néjaka dal$i zdravotni omezeni, na ktery musi byt
hostitel pfipraveny. Ale nenf snaha z néj udélat pedagoga nebo vychovatele, snazime,
aby to bylo drzeny v tom, ze to je normalni mezilidsky kontakt v dal§im socialnim

prostiedi.*

V) OHLASY NA HOME SHARING V CR

Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala dvéma otdzkami ve dvou skupindch
v zavislosti na rozdéleni respondentli. R3 a R4 odpovidaly na otazku: Jaké mate
ohlasy? Ostatni ¢tyfi respondenti odpovidali na otazky: Jak mohou podle Vas lidé
reagovat na Home Share, tedy fakt, ze by si lidi mohli vzit k sobé domii osobu
s poruchou autistického spektra, tieba na vikend? Jaké piedsudky zde mohou

pusobit?

Podporu krajského uradu zminila R3, jelikoz Home Sharing je podpora rodin
s ditétem s PAS stavéna jako komunitni sluzba, ¢imz padem krajsky ufad nema
potfebu davat finan¢ni podporu danym organizacim: ,,Krajsky ufad naim hrozné

fandi, protoze ve chvili, kdy my posuneme sluzbu do komunity, tak oni samozfejmé
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nebudou muset do toho vkladat tolik ndklada a nékdo to za né zafidi.“ Podpora na
pouze na moralni Grovni. Samoziejmé i krajsky utad je rad, kdyz za¢ne fungovat

r~r

Home Sharing. Snizi se tak trochu pocet zdjemct o odlehcovaci socialni sluzby.

Hostitelské rodiny je slozka Home Sharingu, se kterou se musi specificky
pracovat, jak bylo zjiSténo v ramci druhé vyzkumné oblasti, uz ohledné nabort,
oslovovani doty¢nych lidi, aby zacali pomahat osobné¢ a aktivn¢ se zapojili do
Home Share. R3 je pfedstavuje takto: ,Hostitelské rodiny, ty, co do toho mame
zapojeny, ty si myslim, ze uz se bud’ s autismem potkali nebo to jsou opravdu takovi
hodni a pokorni lidi, takze oni se na to t¢$i.° R4 rozvadi podrobnéji dvé hostitelské
rodiny a popisuje pozitiva jejich vztahu: ,,V jednom piipadé je to opravdu rodina,
dva dospeli, dve deti, tak je to vlastné zpestfeni pro celou tu rodinu, déje se néco

zajimavého a ta holcicka, ktera do ni dochézi tak zahrnula do svého vztahu celou tu

rodinu.

R4 déle zminuje 1 druhou hostitelskou rodinu: ,,V té druhé rodiné tam pecuji, je
mlady par o klucika, taky je to moc hezky. Co ziskali, oni mazou sledovat, jak funguje

n¢kde jina rodina, ktera ma situaci dost slozitou.*

Rodiny pecujici jsou rovnéz slozkou, se kterou se musi zachazet s citem. Jsou to
rodiny, které, jak vime z prvni vyzkumné oblasti, maji Casto Spatné zkuSenosti,
byli zklamani, nevéti, ze o jejich dité s autismem by nékdo rad pecoval. Toto
potvrzuje 1 R4:  ,Mame ohlasy nadseny, a protoze u dvou z téch tif rodin, tam se
stalo to, ze byt’ do toho §ly s velkou nedtavérou, s takovym pocitem: no tak zkusime
to, protoze potfebujeme jest¢ nékde néco hledat, ale vlastné tomu moc Sanci
nedavame. TakZe to puvodni ocekavani bylo hodné maly, ale podafilo se najit
hostitele obéma tém rodinam a déti si velmi rychle na svoje hostitele zvykly 1 rodiny

hostitelské si velmi rychle zvykly na déti, a vSichni se na sebe navzajem tési.*

R4 popisuje zkuSenosti i tfeti pecujici rodiny, od které nemaji tak nadSené ohlasy,
pfiCemz 1 tato zpétnd vazba je pro n¢ dilleZita: ,Jedna z téch rodin je vaci procesu
kritictéjsi, ale je to v ramci toho, Ze pro nas je to cenny, protoze vime, na co je
potieba si davat pozor a na co se pfipravit, a co jsou pro rodice pecujici klicové véci,

které musi bezpecné védét dopfedu.*
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R4 rozsituje oblast socialnich vazeb z odpovédi v ramci prvni vyzkumné otazky a
vysvétluje, co konkrétné pecujici rodina ziska: ,Pecujici rodina zase ma nékde
mladého kluka, ktery nemusi fesit svoje déti a pfistupuje k vécem jinak, nez by tfeba
pfistupoval pro zménu rodi¢, muze nabidnout tomu jejich klucikovi néco, jako
strejda, nebo starsi kamarad, takze je to obohaceni vztahu pro vsechny zucastnéné.”
R4 zaroven dodava i velké pozitivum, jelikoZ pecujici rodiny ziskaly volny Cas,
ktery jiz nemusi vénovat vylucné€ ditéti s autismem: ,,Ty pecujici rodiny ziskali
opravdu ten cas, ktery maji ve svém domacim prostiedi na sebe nebo na zdravé deéti,

které maji v obou téch rodinach.*

Reakce verejnosti je dalsi oblast, na kterou jsem se ptala a v zasad¢ vSichni tii
odbornici méli stejné nazory: R1 si mysli, Ze néktefi feknou na Home Share
nasledujici: ,,Dovedu si predstavit nejraznéjsi reakce. Od lidi, kteff budou nadseny a
budou fikat: okamzit¢, ted hned. Az po lidi, ktery fikaji: to je naprosty nesmysl, to je
$patné, to je velké nebezpeci, to neni dobfe, tém lidem je lip ve svych rodinach.
Dovedu si pfedstavit nejriznéjsi varianty, ktery se pohybuji mezi témi hranicemi a

myslim si, ze ani jedna ta extrémni neni v pofadku, ze mtazou ob¢ uskodit.*

R2 podrobnéji popisuje rozdeleni ndzoru spolenosti ohledn¢ Home Sharingu:
,Uréité bude existovat néjaka c¢ast spolecnosti, ktera si fekne: pro¢ bych to pro pana
krale délal? Myslim, Ze to bude pomérné silna skupina, a z ni se oddéli ¢ast, ktera
fekne: pockej, tak to musi byt né¢im zajimavy, kdyz o tom mluvi. A ti, co o tom
zacnou pfemyslet, tak z nic se uloupne ten kousek, ktery do toho tfeba ptjde.” R2
dale rozvedla strach, ktery muize lidem branit, aby se aktivn€ zapojili do Home
Share: ,Muzou se lidi bat, ze détem nebudou vibec rozumét, Ze se s nimi
nedomluvi, protoze ten Homesharing, tak jak ho zavadi Déti uplnku tady, tak hodné
téch déti je neverbalnich, muZe byt vnimano jako obrovska komplikace.” Tento
strach je potfeba piekondvat, ukazovat spolecnosti, Ze i s lidmi, ktefi nemohou
verbalné komunikovat, to lze. D5 predstavila dal$i aspekt z reakci vefejnosti:
,»OpiSe negativné, pro nedostatek informaci“ Osvéta je u této cilové skupiny
opravdu potifebnd a stile nedostateCnd. Z nedostatecné osvety vyvstavaji
predsudky, které vyrazné ovliviiuji ndzory vetejnosti na osoby s PAS. D6 ovSem

byl trochu optimisti¢téjsi, v ohledu navyseni spolecenské prestize, pokud se nékdo
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stane hostitelem, kdyZz vyjadfil sviij nazor: ,Véfim, ze reakce vefejnosti bude

vesmeés pozitivni s ohledem na osoby, které budou pfijimat ¢lovéka s PAS.“

Predsudky jsou posledni oblast, kterd vyvstala u odpovédi kazdého respondenta,
kazdy se s predsudky setkal a zna je. Neni tajemstvim, ze vetejnost ma zafixované
lidi s autismem na dvou protipdlech. Prvni pdl predstavuje osobu s autismem,
ktera méa vyjimeéné schopnosti podobné jako ve filmu Rain Man®, opacny pol
znaci lidmi s PAS nebezpeci, nekomunikativnost, lhostejnost ke svétu. R1 ma tyto
zkuSenosti: ,,Pfedsudky o lidech s poruchou autistického spektra nebo s mentalnim
znevyhodnénim, ve spolecnosti existuji, je jich spousta. Lidi, ktefi zastavaji ten nazor,
ze je to (Home Sharing) spatné, tak jeden z mytd nebo pfedsudki, ktery to muzou
podporovat je tfeba to, ze lidi s poruchou autistického spektra jsou agresivni,

nebezpecni, nezvladatelni, vsichni.

R2 uvadi jako divod negativnich predsudkt multimedialni zpravy, které mnohdy
ukazuji ojedinélé, presto pro spolecnost alarmujici p¥ipady: ,,Casto se stava, ze do
siroce distribuovanych médii se dostavaji pfipady, které jsou vice méné odstrasujici.
Sif zpravy: maminka skocila pod vlak, dité¢ zmlatilo maminku, tady toho nechtéji
nikde vzit, protoze je agresivni. Jak ty zpravy jdou rychle za sebou, clovék o tom
vibec nepfemysli a mize se uchytit myslenka, ze autisti jsou agresivni.*“ Z téchto
zprav muze dojit k zobecnénému nézoru a je to naprosto lidska reakce. Bohuzel
dané cilové skupiné tyto informace velice skodi na povésti, protoze se objevuje
velmi malo pozitivnich informaci o lidech s autismem. D5 toto potvrzuje svym

nazorem na mozné predsudky: ,,Obava z nésili.“

VI) BUDOUCNOST HOME SHARE V CR

Na tuto vyzkumnou oblast jsem se ptala ve dvou skupindch v zavislosti na
rozdéleni respondentli. R3 a R4 odpovidaly na otazku: Jaky vyvoj Home Share
oCekavate, jaka je vaSe vize? Ostatni Ctyfi respondenti odpovidali na otazku: Co

pfinese Home Share v budoucnu, jaky mé podle vés potencial?

R3 popsala aktualni stav i néstel budoucnosti z praktického hlediska tak, aby byli

schopni dodrZet parametry v rdmci schvaleného projektu: ,,My ten projekt mame

 Americky film z roku 1988 v hlavnich rolich s Dustinem Hoffmanem a Tomem Cruisem.
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napsany na dva roky, to znamena, ze v tuhle chvili my jedeme ten prvni béh
vzdélavani, mél by koncit v bfeznu, potom budeme parovat rodiny a mezitim
musime shanét hostitelské rodiny do dalstho kola vzdélavani, které by mclo
prob¢hnout na konci pfisttho roku. A méli bychom mit na konci celého projektu

deset rodin.*

R4 vyjasnovala vize, které podle ni mohou byt riznorodé, a velmi by ji potésilo,
aby Home Sharing fungoval pro jiné organizace, pro jiné cilové skupiny, i jako
neformalni podpora mezi sousedy: ,,Nase vize je prukopnickd, protoze mame za
sebou ted’ kousicek pilotntho projektu a jednim z hlavnich cila toho projektu je
pfipravit metodiky Homesharingu tak, aby Homesharing mohli zacit délat dalsi
organizace. ... Nebo muze to byt situace, kde se vzedme forma sousedské vypomoci
a Homesharing pro né¢ muze byt cesta, jak to n¢jak ukotvit, aniz by nad tim stala
jakakoli organizace, ale prosté sousedskd vypomoc, coz by se nam taky libilo.*“ Dale
dodava, ze stale prekonavaji spoustu piekazek, které byly tfeba zminény ve druhé
vyzkumné oblasti a feSi spoustu otdzek a dulezitych meznikl: ,,Zkusit vymyslet,
jakym zpusobem by Homesharing mohl byt ukotveny v ceském systému, jestli
pujdeme cestou, ze se ztoho stane socialni sluzba nebo to bude jina forma

odlehcovaci péce, nebo to treba bude fungovat oboji vedle sebe.

D6 vidi, v ramci své pozice feditele poskytovatele socidlnich sluzeb, budoucnost
Home Share vramci svého kraje, kde by chtél tuto formu podpory zavést:
HIKvalitné propracovat cely systém homesharingu v Moravskoslezském kraji véetné
darazu na piipravu jak ditéte, hostitela tak také pecujicich rodin a podporovat je

kontinualné.«

Praktickd ¢ést neboli, jak napsat metodiku na Homesharing, je taktéz otazka,
kterou se zabyvaji, protoZze musi spliilovat mnoho podminek a byt flexibilni:
»Napsat metodiky, které bychom pak chtéli dat k dispozici, takze by mély byt
napsany tak, aby popisovaly nasi zkuSenost, nabizely cestu, jak Homesharing
postavit, a pfitom byly dost oteviené na to, aby si je kazda organizace mohla upravit
podle svych potfeb, podle své cilové skupiny. My jsme zacali se skupinou déti
s poruchou autistického spektra, ale v Irsku je to forma odlehcovaci péce, ktera je

nabizena vSem pecujicim rodinam. A je jedno, jestli pecuji o dité¢ nebo o babicku.*
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Tato vize je dalekoséahla, jelikoz pocita s rozsifenim poskytovani Homesharingu i
na jiné cilové skupiny, coz je velmi ambiciézni plan a urcit€¢ napliiuje dany
potencial, ktery Home Share ve své podstaté¢ ma. D6 zastdva podobny nazor na
vliv Home Sharingu i co se ty¢e jinych cilovych skupin, které by ho mohly
vyuzivat: ,,Domnivim se, ze pokud je ¢eskd spolecnost nastavena na tento druh
pomoci, muze mit homesharing vyznamny vliv na zajisténi péce o celé spektrum

osob at’ uz s handicapem, PAS, nebo v seniorském veku.*

To potvrzuje 1 mySlenka R1: ,,Ja véfim tomu, Ze ten potencial je stejny jako v Irsku,
veéfim, ze by to mohlo jit rychleji, protoze na strané irsky jsou odbornici, ktefi to
v soucasné dob¢ zastit'uji a stali i u zrodu a ti odbornici jsou ochotny to know-how,

ty zkusenosti piivést do Ceské republiky.

Déti uplnku vytvoftili internetovou doménu www.homesharing.cz, jako prvni,
kdyz chtéli do Ceské republiky ptinést Home Sharing velkou kampani. Nazev je
centralni, ale obraceji se na n¢ lidi z celé¢ republiky a oni nemaji ambice, aby
pokryly svou pusobnosti celou republiku. Proto dle R4 fesi, jak s internetovou
doménou naloZit: ,Varianta, o které diskutujeme, je, jestli nahodou nevyuzit
existujici platformu www.homesharing.cz na to, aby byla vyhledové spis

rozcestnikem pro ostatni poskytovatele Homesharingu v Ceské republice.*

R2 se zamysli nad potencidlem z n€kolika thlt. Zminuje pozitiva pro hostitelské
rodiny, pro pecujici rodiny i pro samotné dit¢ s autismem, kdy mize dojit
k naruseni podnétl, naruseni bezpecného prostoru, na které je dané dit¢ zvyklé, a
pfesto to nemusi byt Spatn€, ale naopak obohacujici: ,,Dovedu si pfedstavit, ze se
urcité¢ najdou lidi, ktefi to budou délat, protoze jim to bude davat néjaky smysl
Potencial je velky, protoze ty rodiny (hostitelské) budou mit plné jiné kamarady nez
rodiny na spektru, protoze tézko vyjmout jedno dité na spektru a tu rodinu z toho
vynechat. Ty déti ziskaji uplné jiné podnéty, mize se stat, ze kdyz ti rodi¢e pecuji o
dité ctyfiadvacet sedm, takze, to dité se paradoxné tézko muze nékam posunout,
protoze oni ho nechavaji v tom bezpe¢ném prostoru. Kdyz se dostane nékam, kde
nikdo nevi, co je ten bezpecny prostor, tak muaze vytvofit prostor pro rozvoj, ktery

by se doma nepodafilo vytvofit pfi nejlepsi vuli, takZze je to 1 bajecny integracni
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nastroj.“ D5 jako hlavni potencidl vidi hlavné pro pecujici rodiny: ,,Odlehceni

pecujicim rodinam.*

8.2 SHRNUTI VYZKUMU

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo popsat, interpretovat a kriticky
reflektovat nazory na soudasné zkusenosti se zavadénim Home Share v Ceské
republice. Respondenty se staly osoby zorganizaci, které¢ pravé zavadi Home
Sharing, a dale jsem zkoumala nazory odbornikl, ktefi se orientuji v oblasti
podpory rodin sditétem s PAS. Z rozhovori a dotaznikli vyplynulo mnoho

odpovédi, které byly shrnuty do vyzkumnych oblasti.

I. vedlejsi vyzkumna oblast pfedstavovala diivody k vyuziti tohoto modelu péce.
Z rozhovort a dotaznikl vyplynulo pét stézejnich ¢asti, které hovoii o diivodech,
které vedly obé organizace k zavedeni konceptu Home Sharingu do oblasti sluzeb
pro klienty s poruchou autistického spektra. Obdobné divody zminovali 1
dotazovani odbornici. Dvé prvni oblasti hovoii o tom, pro¢ se hledal jiny model
péce a podpory rodin s osobou s PAS. Ukdzalo se, ze poskytovatelé¢ socidlnich
sluzeb, a¢ by chtéli, tak nemaji moznost dlouhodob¢ garantovat pobytové socialni
sluzby, neni dostatek financnich prostiedkli a personalu. Z toho divodu potiebné
socialni sluzby chybi a rodi¢e déti s PAS jsou vystavovani dlouhodobé narocné
péci o své déti. Toto potvrdil 1 vyzkum vetejné ochrankyné prav, ktery se zabyval
dostupnosti socidlnich sluZzeb u osob s poruchou autistického spektra ,,I u skupiny
klientd s PAS nad 26 let plati, Ze dostupné jsou zejména terénni a ambulantni sluzby,
ale situace je podstatné horsi u sluzeb pobytovych. Obdobné jako i u klientd s PAS
do 26 let nejhife dostupné jsou domovy pro osoby se zdravotnim postizenim a

domovy se zvlastnim rezimem, které odmitly velkou vétsinu zdjemcti s PAS.«

Dalsi tii ¢asti vypovidaji o diivodech, které vysvétluji, pro¢ vyuzivat Home Share,
jaké ma klady, co nabizi nového. Jednd se o odlehéeni v domacim prostiedi
nékoho jiného, kde se rozviji trvalé a pfirozené socidlni vazby mezi Cleny
domacnosti, coZz mize pozitivné¢ ovliviiovat jejich osobni rozvoj. Toto je prvek,

ktery Zadna socidlni sluzba nabidnout nemtze. Déti a dospéli s PAS tvofi velmi

87 Vyzkum vefejné ochrankyné prav. Dostupnost socidlnich sluZeb pro osoby s poruchou
autistického spektra. 2018. s. 39.
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specifickou skupinu prave pro jejich specifické vnimani a chovani, které ne vzdy
nachazi pochopeni u vétSinové spolecnosti. Socidlni sluzby pobytového typu jsou
zafizovany pro vice klientd, jelikoz se predpoklada, ze spolu budou vychéazet a
budou mit mezi sebou socidlni vazby. Osoby s PAS casto tento piedpoklad
narusuji pfidruzenymi poruchami a chovanim napf. mentalni retardace,
uzkostlivost, agresivni chovani, a takovy klient velmi téZce snasi pobyt ve velkém
mnozstvi lidi. Je zde potfeba individudlniho pfistupu, coz opét vyZaduje navySeni

personalu.

II. vyzkumnou oblasti jsem se zaméfila na realné 1 domnélé piekdzky, které
mohou vyvstat pti zavadéni Home Sharingu. Vyplynulo Sest ¢asti, pficemz prvni
ctyti reflektuji spise praktické zalezitosti, se kterymi se musi pocitat. Jak naldkat
hostitele je Cast, ktera se ukazala jako klicovéa a neni radno ji podcenovat. Déle
nedlivéra rodicl, a to jak potencialnich hostitelskych rodin, tak rodin s osobou
s PAS — ukazalo se totiz, Ze samy rodiny, které pecuji, zvlasté¢ dlouhodobé, nevéri,
ze by nékdo dobrovoln¢ pecoval o jejich dité s PAS misto nich. Finan¢ni prospéch
byla prekazka, ktera se zdala realna, nakonec se nepotvrdila. Obraz, predsudky
vuci osobam s PAS je prekazka, kterd se vyskytuje 1 v této vyzkumné Casti, ovsem
podrobnéji rezonuje v Sest¢ vyzkumné oblasti, kterd se vénuje ohlasim Home

Sharingu v Ceské republice.

Nedostatek odbornikli a nastaveni hranic pro Home Share trapi organizace, které
zavad¢ji tuto formu podpory. Z vyzkumu vyplyva, Ze chybi dostatecné
kvalifikovany multidisciplinarni tym, ktery by mohl kontinualné spolupracovat
s doty¢nou rodinou a poskytovat ji nalezité informace a podpurné prostiedky.
Vymezovéni hranic a podminek sluzby je zatim v procesu, avSak je mozné se
domnivat, Ze v budoucnu bude Home Share dostupna pro Sirsi skupinu lidi, stejné

tak jako ve svéte.

Ve III. vyzkumné oblasti jsem zkoumala, jaky je souCasny stav Home Share
v Ceské republice. Na tuto a nasledujici IV. oblast jsem se ptala pouze téch,
kterych se to v soucasné dobé tyka, tzn. organizaci Nadé&je pro déti upliku a
Rodinné Integracni Centrum, Pardubice. Dé&ti upliku zacali prepilotnim

projektem, kterym chtéli odzkousSet viibec redlnou moznost, jak a jestli se mize
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Home Share uchytit v Ceské republice. Vyjasiiovani oéekavani jednotlivych rodin
je podstatné, jelikoz timto rodiny davaji zpétnou vazbu ohledné informaci i
celkového procesu od organizace. Na tento prepilotni projekt navazuje pilotni
projekt, ktery bude zahrnovat vice rodin. Jelikoz v RIC v soucasnosti probiha

Skoleni hostitelskych rodin, i tato ¢ast je dilezita pro kompletni predstavu.

IV. vyzkumna oblast se zamétila na vzdélavani hostitelskych rodin. Jde hlavné o
to, jak rozd¢lit proces vzdélavani, jak ho poskladat a na co se nejvice zaméfit.
Respondentky zminovaly psychologické pojeti, které zduraznovalo urcité
osobnostni nastaveni, vyladéni, stejné¢ jako znalosti z oblasti PAS, na druhou
stranu v rdmci objektivniho pojeti procesu vzdelavani vyvstavalo, Ze nechtéji, aby
se z hostitelskych rodin stali profesiondlové na autismus. Hlavni informace
dostane hostitelskd rodina predevSim od konkrétni rodiny na konkrétni dité
s autismem a bude védét, jak se zachovat pii konkrétnich situacich, na co si dat

pozor, co je nevyzkousené atd.

V. vyzkumna oblast feSila ohlasy na Home Sharing. Na tuto oblast je mozné se
v odpovédich na mé otazky. Pohled statni spravy, respektive vysSich uzemné
samospravnych celkt, jelikoz Home Share je z principu komunitni sluzba, vyssi
organy to tedy nestoji tolik vynalozenych finan¢nich prostfedkt. Déle vyvstaly
spiSe obavy hostitelskych rodin, rodin pecujicich o osobu s PAS, reakce vefejnosti
a predsudky negativni povahy. VSechny tyto pohledy jsou podstatné a urcuji i to,
jakym zplsobem pracovat s potencidlnimi hostitelskymi rodinami, jak nastavit

vzdélavaci proces 1 samotné parovani rodin.

VI. vyzkumna oblast se zaméfila na budoucnost Home Share v Ceské republice.
Tato oblast je velice podstatnd, protoZe je dulezité, aby organizace, které zavadi
Home Sharing, mély vizi, kterou mohou ptedavat dal pomoci flexibilni metodiky,
kterd by se dala nasledné upravit na jiné cilové skupiny. Respondentka z Déti
uplitkku povidala o uvaze, kterou fesi, co do budoucna s internetovou doménou,
kterd je centrdlni, jestli by mohla slouzit jako rozcestnik pro vSechny
poskytovatelé Home Share po celé republice. Home Share ma totiz ambici, aby se

stal podporou pro rodiny, které pecuji i o jinak zdravotné postizené osoby, o
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seniory atd. Potencidl této podpory dle nazorti odbornikl je veliky, od nastroje

osobniho rozvoje az po usnadnéni cesty diky pfedani know-how z Irska.

Na zavér bych rada shrnula vysledky v ramci komparace mezi prikopnickymi
organizacemi a nazory odborniky. Nazory odbornikii se ¢asto shodovaly v otazce
diivodt pro zavedeni Home Share do Ceské republiky, naopak nazory odborniki
se vice rozchazeji v otazce financni pro hostitelské rodiny, stejné jako finan¢niho
procesu obecné pro Home Sharing. Maji spiSe nejasny nazor spojeny

s nevyfeSenymi praktickymi vécmi, jako jsou finan¢ni toky.

Co bylo zajimavé, tak nazory odborniki viibec nebrali v potaz mozné obavy
pecujicich rodin, ale jen obavy, strach nebo az velké nadseni hostitelskych rodin,
piicemz se domnivali, Ze oba extrémni projevy mohou uSkodit. Rodiny pecujici
ovSem pocituji nedivéru, jelikoz sami mohou mit negativni zkuSenosti se
stavajicim systémem socidlnich sluzeb, a tak hledaji vSechny mozné formy
podpory pro jejich déti. Na toto navazuji DéEti uplnku pii uvaze, zda jejich
internetovou doménu nepienechaji jako centralni vyhledavac pro vSechny zajemce

o Home Sharing po celé republice.

Vsichni osloveni odbornici se shodovali v moZznych negativnich ohlasech, zvlasté
v predsudcich, které¢ koluji o lidech s autismem hlavné ptes média, ktera informuji
o negativnich piipadech. Zduraziovali tak obavy z agresivniho chovani, strach
znasili. Toto si uvédomuji obé organizace a stimto musi pracovat hlavné
v oblasti naboru potencialnich hostitel. Jak naldkat rodiny, aby zménily pohled
na osoby s PAS a vidéli v Home Sharingu to pozitivni, tedy odleh&eni pe€ujicim
rodinam, a hlavné vytvoreni pfirozené¢ho vztahu pro dité. I pro né, jako obohaceni

osobniho rozvoje.
Ohledné potenciélu, vize se mnohdy ob¢ skupiny dopliiovali, zmifiovali rychlejsi

nastup 1 pro jiné organizace a cilové skupiny klientli diky pfedani know-how

z Irska, déale osobni rozvoj pro doty¢né rodiny.
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9 DISKUZE

Cilem vyzkumné casti bylo popsat a kriticky zhodnotit soucasny stav Home
Sharingu v Ceské republice. Popsat ho na zékladé skutenych aktudlnich dat,
které jsou dostupné v organizacich zavadéjici Home Share a zaroven vyplyvaji z
nazori odbornikl, ktefi se pohybuji v oblasti podpory rodin s PAS. Tyto dvé
skupiny  respondenti, respektive jejich odpovédi jsem  piedstavila
ktera pro mé osobné rezonuje po celou dobu psani této prace, je na otazku: Jaké
divody vedou k zavadéni Home Share pro lidi s PAS? Pro¢ prave pro tuto cilovou

skupinu a ne jinou?

Pro odpovéd’ se pokusim vytvofit cestu rliznymi zavéreCnymi pracemi, které se
zaméeiuji na poskytovani socidlnich sluzeb, hlavné téch pobytovych pro osoby
s autismem. Jiz Jana BufiCova z roku 2008 zminuje, Ze: ,,Ackoliv zlepsujici trend v
péci a sluzbach o lidi s autismem je neoddiskutovatelny, stale nelze povazovat situaci
za plné uspokojivou. Polovina oslovenych poskytovatelti odlehcovaci sluzby byla
nazoru, ze stale chybi zajisténi poradenskych a komplexnich informaci o nabidce
socidlnich sluzeb pro rodiny osob s autismem.“® Tento zavér vyplynul z jejiho
Seteni, které se zamétovalo na tehdejsi popis dostupnych sluzeb. Domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim a domovy se zvlaStnim rezimem se teprve
zafizovaly, a proto nejsou v této praci zaneseny. Autorka brala v potaz spise

celkovy obraz a dostupnost sluzeb, zvlasté respitni sluzby.

Ani ne po deseti letech dalsi studentka zkoumala sluzby v oblasti bydleni pro
osoby s PAS. Za tuto dobu bychom ocekavali vyrazné zlepSeni, jelikoz je patrné,
7e pocet lidi s autismem se zvySuje. ProC to tak je, neni pfedmétem této prace,
ackoli je s ptfehledem jasné, Ze se zkvalitiiuji diagnostické sluzby, stejné¢ jako
osvéta rodin, které peCovaly o dit€ sautismem. ,Pocet chrinénych bydleni,
pfipadné¢ domovi pro osoby se zdravotnim postizenim, které poskytuji odbornou
socialni sluzbu v oblasti bydleni pro cilovou skupinu osob s PAS je v Ceské republice

8. V souhrnu maji kapacitu 99 klientd a jejich obsazenost je 100% vytiZzena. Tato

% Buficova J., 2008. Odlehéovaci sluzby v systému socidlni péce poskytované rodindm osob
s autismem. Diplomova prace, s. 144.
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zafizeni jsou v rimci stitu nerovnomérné rozmisténa.“” Jak je vidét, pobytové
sluzby jsou pro osoby s autismem stale neuspokojivé. Jak je to mozné? Dle mého
nazoru za to z jedné strany mohou sami rodi¢e pedujici o osobu s autismem. Casto
se o dit¢ staraji tak dlouho, dokud to jde, a dostate¢né¢ neurguji poskytovatele
socialnich sluzeb, aby jim do budoucna zajistili misto. Pro¢ poskytovatelé
neziizuji socidlni sluzby preventivné? Nikde neni pevna evidence poctu osob
s autismem a rodiny Ziji viceméné v socidlni izolaci, o jeji situaci vi malo lidi.
Toto je potifeba zménit, je potfeba o tomto problému mluvit a reflektovat pocet

osob s autismem na jednotlivé kraje.

Ze stejné prace piichazi 1 poCty osob s autismem evidovanych k 31. 3. 2015. Tato
¢isla jsou pouze dostupna z pobytovych socialnich sluzeb. Odhady osob s PAS
jsou ovsem mnohem vé&tsi, priCemz je patrno, Ze dospélych s autismem je vice nez
déti s autismem. , Minimalni pocet evidovanych osob s PAS v CR potvrzenych
respondenty skupiny druhé tohoto vyzkumu cini k 31. 3. 2015 3 483. Z vyzkumu
dale vyplynulo, e ve véku 19-26 let, tedy mladych dospélych, Zije v CR minimalné
387 osob. Z toho minimalné¢ 276 osob s diagnézou stfedné funkéni a nizko funkéni
autismus. Tyto osoby dosahly dospélosti a v pfipadé nemoznosti péce rodiny budou
potfebovat (nebo jiz potfebuji a jsou v zafizeni, které neni pro osoby s PAS

uzpisobené) socialn{ sluzbu poskytujici bydleni dle jejich individudlnich potfeb.*™

K velmi podobnym zavérim dosla o tii roky pozdéji studentka vramci své
diplomové prace. ,, K naplnéni potfeb osob s PAS+P je tfeba specifické péce, jez
vyzaduje specialni materialni a personalni nastaveni. Takové sluzby poskytuje jen
velmi maélo pobytovjch zafizeni v CR. Jejich pocet se pohybuje v #adu nizsich
jednotek. Tato specificka péce vyzaduje urcitou miru kompetenci personalu, coz
nutné neni podminéno vzdélanim, ale pfedev§im osobnostnim nastavenim a

zkusenostmi.*"!

Tvrda data ze stejného roku (2018) predstavuje vyzkum vefejné ochrankyné prav,

pani ombudsmanka pfedlozila dvé kazuistiky vSem poskytovatelim socidlnich

% Palme K., 2016. Sluzby v oblasti bydleni pro dospélé osoby s autismem v CR., Rigordzni prace,
s. 108.

70 Palme K., 2016. Sluzby v oblasti bydleni pro dospélé osoby s autismem v CR., Rigorézni prace,
s. 109.

" Kietkova M., 2018. Nedostupnost socialnich sluzeb pro osoby s PAS., Diplomova prace, s. 73.
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sluzeb ve viech krajich CR. Ti uvedli n&kolik diivodii, pro¢ nemohou byt
jednotlivé socialni sluzby poskytnuty pravé zminénym osobam v kazuistikach. ,,V
pitipad¢ dospélého klienta bylo duvodem zejména to, Zze by jeho chovani narusovalo
kolektivni souziti (54 % sluzeb), ze nespada do cilové skupiny s ohledem na typ
zdravotniho postizeni (52 %) a ze by mu poskytovatel socialni sluzby nebyl schopen
zajistit pozadavky popsané v kazuistice (46 %). Na druhé stran¢, davodem odmitnut{
ditéte s PAS bylo zejména to, Zze nespada do cilové skupiny s ohledem na svij vek

(51 %).7

Pticemz dle tstavniho nélezu zroku 2017, je jasné, ze osoby se zdravotnim
postizenim, tedy i osoby s PAS, maji pravo na dostupné socialni sluzby, které
musi spliiovat dostate¢nou kapacitu pro klienty. ,,Ustavni soud piiznava dotéenym
osobam, vcetné osob se zdravotnim postizenim, pravo na to, aby jim byly dostupné
sluzby socialni péce poskytované v nejméné omezujicim prostiedi, tedy aby jim bylo
umoznéno zit co nejvice béznym zivotem.*”

Cisla z ptedlozenych vyzkumt hovoii o alarmujicich vysledcich, které naprosto
nereflektuji redlnou potiebu rodin, které¢ dlouhodobé pecuji o osobu s PAS. Tyto
vysledky ptedstavuji podklad pro mlj vyzkum, ktery ukdzal nutnost jemné
pracovat napf. s obavami pecujicich rodin i nutnosti dikladné promyslet nabor
hostitelskych rodin, v neposledni fad¢ s predsudky, které vyrazné ovliviiuji minéni
vetejnosti o lidech s poruchou autistického spektra. Ob¢ organizace, které zavadi
Home Sharing, maji pfed sebou tézky tkol, a to prorazit na pole plisobicich
podpor pro pecujici rodiny a vytvofit bezpecny prostor, ve kterém se mize

pohybovat.

2 Vyzkum vefejné ochrankyné prav. Dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s poruchou
autistického spektra. 2018., s. 35. )
73 Ustavni soud. Ndlez tistavniho soudu. I. US 2637/17.,s. 13.
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ZAVER

Ve své diplomové praci jsem se zabyvala novym tématem v Ceském prostiedi a to
sluzbou, kterd se u nas teprve zavadi. Home Share je sluzba, kterd jiz fadu let
funguje Gspesné v mnoha statech svéta. Cilem této prace bylo piedstavit Home
Share, co obnasi, jeji historii, a dale se zabyvam Irskou zkuSenosti, know-how této
sluzby, kterou v sou¢asné dobé zavadi i dvé organizace v Ceské republice.
Popisuji zpisob prace s dotyénymi rodinami, personalni zabezpeceni a limity této

sluzby.

Home Share je druh komunitni podpory, ktera stavi na neformalni vzijemné
pomoci mezi lidmi. Je flexibilni v §ifi, v jaké mutze byt prospé€sna. Jedna se o
poskytnuti pfirozeného domaciho prostiedi jiné osob¢, pticemz rodina dané osoby
dostane volny ¢as na odlehéeni od péce. V Ceské republice se Home Share zatim
vyuziva pro osoby s poruchou autistického spektra. I u nds ma potencial stejny
jako ve svété, tedy, ze se bude vyuzivat pro vSechny osoby se zdravotnim
postizenim, pro seniory, jednoduSe pro vSechny potfebné, ktefi jinak museji

vyuzivat institucionalni sluzby nebo pro né viibec nejsou dostupné.

V empirické ¢asti charakterizuji vyzkumny vzorek respondentti i samotny vyzkum
s jeho vysledky. Respondenti tvofi dvé skupiny, dvé organizace, které v soucasné
dobé zavadi Home Share a druhou skupinu tvofi ndzory odbornikl, kteii se
orientuji v problematice podpory osob s poruchou autistického spektra. Vysledky
ukézaly potiebnost této sluzby z diivodu nedostatku socidlnich sluzeb pro osoby
s poruchou autistického spektra, zvlasté pobytovych sluzeb. Jedna se ptfedev§im o
lidi s autismem, ktefi maji chovani narocné na péci, s timto aspektem jsou velmi
izolovani, protoZe socialni sluzby nejsou vétSinou nastaveny, aby témto lidem
poskytly kvalitni sluzby. Znamena to ovSem dlouhodobou zatéz pro pecujici
rodice. Déle jsem se zabyvala piekazky, které mohou nastat pfi zavadéni Home
Share, vyskytlo se jich mnoho, ptekvapenim byly obavy pecujicich rodicu, ktefi
mnohdy nevéii, ze Home Share vazné¢ muze fungovat pro jejich déti. Jde o to, Ze
rodice Casto zazili zklamani, odmitnuti od stran poskytovatelll socialnich sluZeb,
znaji nardzky na své ,jnevychované* déti od ostatnich lidi. Neni pro né lehké
uveftit, Ze nékteti lidé by byli ochotni poskytnout sviij ¢as a domaci prostor jejim
détem s autismem.
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Nézory odbornikll se shodovaly ohledné ohlasii vetejnosti na Home Share. Mohou
byt extrémné nadSené i opovrzlivé, oba extrémy nejsou dobré. Kazdopadné maji
za to, ze reakce budou spiSe negativni, a to plyne zpfedsudkii o lidech
s autismem, které koluji ve spolecnosti, napf. Ze jsou nebezpecni, agresivni,
nezvladatelni. I s timto musi pocitat organizace, které chtéji zavést Home Share a
jemn¢ zpracovavat informace pro potencialni hostitelské rodiny, aby byli ochotni

st vzit k sobé domi dité s poruchou autistického spektra.

Myslim si, ze je potfeba Sifit osvétu o neblahych Zzivotnich podminkach a
nedostatku socidlnich sluzeb pro rodiny s osobou s poruchou autistického spektra.
Home Share je tak jedna z moznosti, jak témto rodinam ulevit v naro¢né péci,

navic ma fadu pozitiv, ktera Zadna socialni sluzba nabidnout nedokaze.
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