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ABSTRAKT

Tato diplomova prace na téma Prinosy a rizika homesharingu v péci o déti s poruchou
autistického spektra je zamétena na déti s poruchami autistického spektra, jejich rodiny
a pfedevs§im na novou sluzbu homesharing. Jedna se o formu odleh¢ovaciho pobytu, ktery

pravidelné€ probihd v domdacnosti tzv. hostitele.

Préace je rozdé€lena na dvé ¢asti. Prvni kapitola teoretické ¢asti shrnuje dosavadni historicka
fakta od popsani poruch autistického spektra Leo Kannerem a Hansem Aspergerem. Déle
prezentuje soucasné poznatky z oblasti etiologie, diagnostiky a moznosti klasifikace PAS.
Tieti kapitola je vénovana rodin¢ a ditéti s PAS. Posledni kapitola teoretické Casti prestavuje
sdilenou péci homesharing. Popisuje jeho zacatky v Irsku a postupné rozsifovani do dalSich
zemi svéta véetnd Ceské republiky. Podrobnéji je rozepsan i priibéh parovani a jednotlivé

faze, bez kterych se tato sluzba neobejde.

Praktickd cast je zalozena na kvalitativnim vyzkumu. Pivodnim zdmérem autorky bylo
zmapovat zkuSenosti s piinosy a riziky sluzby homesharingu piimo v primarnich
a hostitelskych rodinach. Ob¢& tyto skupiny jsou vSak soucasti pilotniho projektu
Homesharing, jehoz nastaveni neumoziuje osloveni vybranych rodin. Vzhledem k této
komplikaci doSlo k upravé vyzkumu a jako respondenti byli zvoleni pfimo zastupci

organizaci, které homesharing poskytuji nebo se ho poskytovat chystaji.

Zavery vyzkumu ukazuji, ze homesharing muze posilit nedostatecné kapacity soucasnych
odleh¢ovacich sluzeb, a pfedevS§im nabizi misto i1 pro déti s PAS, které by mohly byt pro své
specifické chovani a potfeby jinou socialni sluzbou odmitnuty.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

This diploma thesis on the topic Benefits and risks of home sharing in the care of children
with autism spectrum disorders 1s focused on children with autism spectrum disorders, their
families and especially on the new home sharing service. This is a form of relaxation stay,

which regularly takes place in the household of the so-called host.

The work is divided into two parts. The first chapter of the theoretical part summarizes the
existing historical facts from the description of autism spectrum disorders by Leo Kanner
and Hans Asperger. It also presents current knowledge in the field of aetiology, diagnostics
and classification options. The third chapter is devoted to a family and a child with ASD.
The last chapter of the theoretical part presents shared care home sharing. It describes its
beginnings in Ireland and its gradual expansion to other countries around the world,
including the Czech Republic. The course of pairing and individual phases, without which

this service cannot get along, is also described in more detail.

The practical part is based on qualitative research. The original intention of the author was
to map the experience with the benefits and risks of the home sharing service directly in the
primary and host families. However, both of these groups are parts of the Home sharing pilot
project, which made it impossible to address selected families. Due to this complication, the
research was modified and the organizations that provide home sharing or are about to
provide it (more precisely the representatives of these organizations) were chosen as
respondents. The findings of the research show that home sharing can strengthen the
insufficient capacity of current relief services, and above all it offers a place for children
with ASD, who could be rejected by their social services due to their specific behaviour and

needs.
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1 Uvod

,, Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zZadna ulita, ve které je osobnost uzaviena. Ve
skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpusob byti. Autismus je vSepronikajici.
Prostupuje kazdou zkusenosti, kazdym smyslem, kaZdou emoci. Autismus je soucasti
existence. Osobnost se od autismu oddélit neda” (Jim Sinclar in Thorova, 2016,

s. 31).

Nejen v Ceské republice, ale i v dalsich zemich, je staly nedostatek socialnich sluZzeb pro
déti s poruchami autistického spektra a jejich rodiny aktualnim tématem. Divodem je
nedostatecna finan¢ni podpora ze strany statu, ktera zptisobuje absenci specifickych pristupti
a personalu. Nasledkem nedodatecné a nekompletni podpory této rizikové skupiny dochézi
k vyc€erpani pecujici rodiny a zhorSeni kvality Zivota u osob s PAS. Poté, co jsou osoby
s PAS v pobytovych ¢i jinych socialnich sluzbach odmitnuty, coz je z divodu naro¢ného
chovani na péc¢i béznou praxi, hrozi jim umisténi do psychiatrickych nemocnic, kde jsou
jejich obtizné projevy tlumeny léky. Danou problematikou se zabyva i zndma neziskova
organizace Nadg&je pro déti upliku, kterd diky vlastni zkuSenosti sdilené¢ péce zapocala
fungovani sluzby homesharing v Ceské republice. Pravé pro své za¢atky byl homesharing
motivaci ke zvoleni tématu této diplomové prace. Tématem homesharing se totiz do
soucasné doby zabyva pouze jedna diplomova prace na téma Home Share jako alternativa
institucionalni péce, kde autorka zkouma pohledy na vyvoj této sluzby a moznosti rozsireni
do budoucna. Tato diplomova prace na téma Prinosy a rizika homesharingu v péci o deti
s poruchou autistického spektra ma v umyslu na autorku navazat a podrobnéji popsat

fungovani a principy sluzby homesharing.

Hlavnim cilem diplomové prace je zaznamenat piinosy a rizika sluzby homesharing,
a to zejména pro dit€¢ s PAS a jeho rodinu. Dil¢imi cili bylo zhodnotit divody zajmu
o hostitelstvi a nasledny vliv poskytovani sluzby na hostitele a zjistit, jaké ma sluzba

homesharing ptednosti a nedostatky oproti jinym socialnim sluzbam.

Teoreticka Cast popisuje historicky vyvoj zkoumani poruch autistického spektra, vénuje se

etiologii, diagnostice, vymezenym symptomim a dalS§im moznym projevim ¢i



komorbiditam. Podkapitola klasifikace ptredstavuje jednotlivé diagnozy dle Mezinarodni
klasifikace nemoci a zmifiuje 1 budouci zmény podle MKN 11. revize. Tteti kapitola
charakterizuje specifi¢nost ditéte s PAS/PAS+ a nastifluje Zivotni situaci pecujici rodiny.
Kapitola je doplnéna nékolika vysledky vyzkumt, které se zamétily na dostupnost socidlnich
sluzeb pro déti s PAS a jejich rodiny. Podstatnd ¢ast je vénovéana sluzbé homesharing.
Popisuje historicky vyvoj ve svété a prichod do Ceské republiky, s ¢imz souvisi i pfedstaveni
stéZzejnich organizaci, které homesharing v pilotnim projektu poskytuji. K témto
organizacim se diky finan¢ni podpofe nadacniho fondu Abakus piidalo dalSich Sest

organizaci a spolecn¢ se budou snazit rozsifovat kvalitni poskytovani této sdilené péce.

Empirické ¢ast obsahuje vymezené cile, metody sbéru dat a priabeh vybéru respondenti. Pro
vyzkum praktické ¢asti byl zvolen kvalitativni vyzkum a pro mensi vyzkumny vzorek se
jako nejvhodnéjsi jevil polostrukturovany rozhovor. Pro ziskani dat byly realizovany Ctyfti
rozhovory se zéstupci jednotlivych organizaci, jeden z nich byl respondentem zaslan
v pisemné podobé. Tito odbornici se béhem dialogh zamysleli nad tim, jaké pfinosy, ale

1 rizika s sebou nese vyuzivani nové sdilené¢ péce homesharing pro déti s PAS a primarni

rodiny.



1 Poruchy autistického spektra

,, Poruchy autistického spektra patri mezi neurovyvojova onemocnéni na neurobiologickém

Vv

(Bazalova, 2012, s. 11).

V soucasné literatuie se muzeme setkat hned s nékolika pouzivanymi terminy, jako je
autismus, porucha ¢i poruchy autistick¢ého spektra, nebo pouze se zkratkou PAS.
Autorka této diplomové prace se rozhodla pievazné pouzivat termin poruchy autistického
spektra, nebot’, jak uvadi Bazalova (2017), mnozné Cislo 1€épe vystihuje variabilitu tohoto
postizeni. Podle Thorové (2016) by bylo zapotiebi vzniku vSeobecného terminu, ktery by

Sirokou Skalu symptomu poruch autistického spektra obsahl.

Jedny z poslednich dat o vyskytu poruch autistického spektra (dale také PAS) z roku 2018
uvadéji 1,5 — 2 % vyskytu v populaci. Celosvétove se predpoklada, ze 1 ze 160 déti ma
diagnozu PAS (srov. Autism Speaks, online; Elemy, online; WHO, online, cit. 2021-11-14).
Odbornici si vyssi pocty diagnostikovanych vysvétluji lepsi informovanosti vefejnosti, a to
predevsim rodict déti s PAS. Zasluhu mé bezpochyby i dostupnost informaci na internetu.
Stejné tak zdsadni jsou stale se zdokonalujici schopnosti odbornikli v diagnostice, kteti maji

k dispozici neustéle se zlepsujici testy pro diagnostiku a screening (Hrdlicka, 2020).

1.1 Historie

Zéaznamy o ndpadném a zvlaStnim chovani existuji uZ mnohem déle, nez byly poruchy
autistického spektra popsany a pojmenovany. Autistické déti byly v dobé Hippokrata
povazovany za déti svaté, naopak ve stredoveéku si spolecnost myslela, Ze tito jedinci jsou
posedli ¢i uhranuti d'dblem. Termin autismus byl v roce 1911 poprvé pouzit Svycarskym
psychiatrem Paulem FEugenem Bleurem, ktery takto pojmenoval jeden ze symptomil
u schizofrennich pacienti. I dalsi odbornici se s podobnymi projevy setkéavali, zvIastni stavy

pacientli zkoumali a zaznamenavali. Klicovym byl rok 1943, kdy v Casopise Nervous Child
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vysel ¢lanek Leo Kannera snazvem Autistickd porucha afektivniho kontaktu'. Clanek
obsahoval vysledky pétiletého zkoumani jedenécti déti. Jejich projevy se shodovaly, ale
nezapadaly do tehdejSich diagnostickych tabulek psychickych onemocnéni. Kanner tyto déti
popisoval jako neschopné navéazat kontakt, =zajimajici se spiSe o véci nez
o lidi a vyhybajici se ocnimu kontaktu. Podobnych projevii si ve svém vyzkumu v§iml i Hans
Asperger. Svou teorii popsal nezavisle na Kannerovi roku 1944 v Elanku Autisticti
psychopati v détstvi’.  Asperger se domnival, Ze se jednd o poruchu osobnosti.
U ctyt chlapcti pozoroval potize v socialnim chovani, vysokou miru intelektu a zvIastnosti
pi1 komunikaci 1 pfes bohatou slovni zdsobu, motorickou neobratnost a omezené zajmy.
Ptestoze ve svété bylo Spatné informacéni spojeni zplisobené vlivem druhé svétové valky,
pouzil Asperger rovnéz pojem autismus. Oba se nejspise inspirovali feckym ptivodem slova
»autos® neboli ,,sam* (Thorova, 2006; Thorova 2016). V roce 1949 probéhl mezinarodni
kongres specialni pedagogiky v Amsterdamu. Kanner zde popisoval pfevazné t€z8i formy
autismu, zatimco Asperger pirednaSel o détech s mirnéjSimi projevy. Aspergertiv pojem
autistickd psychopedie byl pozdéji zménén na Aspergeriiv syndrom (Feinstein, 2010, cit.
podle Bazalova 2011; Thorova, 2016). Ten poprvé pouzila dalsi vyznamna osobnost v oboru
Lorna Wingova, sama matkou ditéte s PAS. Diky vlastnimu velkému z4jmu o problematiku
zajistila rozsifeni poznatka z psychopatologie poruch autistického spektra. Jeji zasluhou se
roku 1981 zacal pouzivat pojem Aspergertv syndrom a poruchy autistického spektra. Jejim
dalsim velkym pfinosem byla studie 173 déti, po které nasledoval popis objevujicich se
obtizi, dnes tzv. triada autismu, tridda diagnostickych kritérii autismu (Feinstein, 2011 cit.
podle Bazalova, 2011). Na konci 40. let byl détsky autismus piifazen Mezinarodni
klasifikaci nemoci (MKN) 1 americkym Diagnostickym a statistickym manualem (DSM- 1
a DSM-II) do skupiny schizofrennich psychéz v détstvi. Roku 1993 byl zatazen mezi
pervazivni vyvojové poruchy (Hrdlicka, Komarek, 2004 cit. podle Bazalova, 2011).

Spolu s vyvojem terminologie se ménily 1 ndzory na vznik této diagnézy. Ve 40. letech se

Leo Kanner domnival, Zze poruchy autistického spektra jsou vrozené onemocnéni na

I Autistic Disturbaces of Affective Contact

2 Autistische Psychopathen im Kindersalter
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genetickém zéklad€. Provadel vyzkumy na rodi¢ich téchto déti (vétSinou s vysSi mirou
vzdélani) a doSel k nazoru, Ze divodem je emocionalni chladnost rodic¢ti a zanedbani ditéte.
Pouzil vyraz ,,matky chladnicky* (H. De Clercq, 2008 cit. podle Bazalova, 2011; gporclové,
2018). Mezi autory, ktefi jako spousté¢ poruch autistického spektra povazovali rodice
(ptesnéji matky), patfi 1 Margaret Mahler ¢i Braun Bettleheiman (Thorova, 2006, cit. podle
Bazalova, 2011). Tyto ndzory zpusobily, Ze mnoho déti bylo z rodin odebrano a umisténo
do institucionalni péce. Spolecnost byla presvédCena, ze zde budou déti ochranény pied
Skodlivym prostfedim svych biologickych rodin. K témto isudktim ptispéla jesté skutecnost,
ze 1 pres stale probihajici védecké vyzkumy nebyla etiologie poruch autistického spektra

zatim piesn¢ urcena (Bazalova, 2011; gporclové, 2018).

Cadilova, Zampachova (2008) a Thorova (2006) popisuji situaci v 60. letech, kdy dochazelo
k zdsadnim zméndm a problematika poruch autistického spektra se pojila s nédpravou
problémového chovani. To vedlo k pocatktim strukturovaného uceni. Informace o poruchéch
autistického spektra zpusobovaly situaci, kdy bylo kazd¢ dit€ s mentdlnim postizenim
prohlasovano za autistické, Thorova (2006) mluvi o silném nalepkovani. Vyznamnou
ceskoslovenskou pedopsychiatrickou vénujici se problematice PAS byla MUDr. RiiZzena
Nesnidalova (1918-2008). Sviij prvni ¢lanek na téma autismu publikovala roku 1960
v &asopise Ceskoslovenska psychiatrie. Roku 1973 vydava knihu Extrémni osamélost, kde
shrnuje sva dosavadni zjiSténi a zkuSenosti (Thorova, 2016). ,,Roku 1964 vychazi kniha
amerického psychologa a otce syna s poruchou autistického spektra Bernarda Rimlanda
o puvodu autismu jako neurobiologické poruse organického puvodu.* (Thorova, 2006,
s. 39) Tato teorie zacind byt mezi odborniky akceptovana po uskutecnéni studie ve
Spojenych statech, kterd se u 262 rodin zaméfila na to, zda je pti¢inou vzniku PAS piivod
z vysSich vrstev. Vysledky studie uvedly, ze socialné-ekonomicky status rodiny neni

sméerodatny.

Neil O‘Connol a Beate Hermeliova byli jedni z prvnich experimentalnich psychologi, kteti
se u deti s poruchami autistického spektra zabyvali testovanim. Obzvlasté se zaméfili na
schopnosti, nedostatky a vliv PAS na vyvoj mozku. Od roku 1971 zapocal Leo Kanner

vydéavani Casopisu “Journal of Autism and Developmental Disorders* (dtive “Journal of
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Autism and Childhood Schizophrenia®), ktery je mési¢né vydavan dodnes (Thorova, 2016).

1.2 Etiologie

Jak uvadi Thorova (2016), jiz Kanner a Asperger pracovali sndzorem, Ze poruchy
autistického spektra 1 Aspergertiv syndrom se fadi mezi poruchy vrozené. Piestoze jsou PAS
tématem vyzkumi a diskusi odbornik jiZ mnoho let a v mnoha zemich, pfesné etiologie
neni dosud zndma. ,,Nicméné v soucasné dobé vime, zZe autismus je vrozend neurovyvojovd
porucha na neurobiologickém zakladeé organického puvodu.” (Rimland 1964, cit. podle
Bazalova, 2011, s. 35) Bazalova (2011) uvadi, ze autismus je variabilni postiZeni, tedy
1 jeho etiologie mé rozmanité multifaktorialni pfi¢iny. Podle dosud provedenych vyzkumut
se ukazuje, Ze dédi¢nost ma sice pro vznik PAS zésadni roli, v 90 % piipadl se jedna
o polygenni dédi¢nost (mens$i zmény v fadé genomi) a v 10 % piipadii o monogenni
dédi¢nost (zdsadni zména v jednom genomu). Genetické faktory vSak nejsou 100%
divodem pro vznik. Odbornici se ale shoduji na n€kolika vyznamnych rizikovych faktorech,
ty zmifiuje naptiklad Sporclova (2018). Jsou to psychiatricka onemocnéni matky, gestaéni
zralost (porod pted 37. tydnem nebo po 42. tydnu a védha plodu neodpovidajici norme), vyssi
vek matky a otce (nad 35 let). Thorova uptesiiuje, Ze rizikovejSim se ukazuje vyssi vek otcl
nez matek. Uvadi, Ze 36lety muZ ma ve srovnani s 20letym az dvojnasobné riziko vzniku
mutaci. Toto tvrzeni potvrzuje 1 studie publikovand v roce 2006, kdy 1ékati zkoumali sto
tficet dva tisic zdznami adolescentli. Ukazalo se, ze muZzi kolem 30 let maji 1,6krat vyssi
pravdépodobnost ditéte s PAS nez muzi do 30 let. U muzii ve véku kolem 40 let je nartst az
Sestindsobny. Timto smérem se od té doby zam¢étily 1 dalsi vyzkumy provedené v Kalifornii,
Dansku ¢ Svédsku. Téméf viechny vyzkumy toto tvrzeni potvrdily (Kong, 2012 cit. podle
Thorova, 2016; Sarah Deweerdt, online, cit. 2021-11-1). Odbornici upozoriuji i na mozné
pficiny vzniku PAS béhem t¢hotenstvi vlivem stresu matky, nevhodnou vyzivou, infekénim
onemocnénim nebo uzivanim medikace. Co se ty€e vyzivy, rizikovym mize byt omezeny
piijem omega 3 mastnych kyselin. DalS§im velmi zkoumanym faktorem je zivotni prostredsi,
ve kterém se matka po dobu téhotenstvi nachazi. Studovany jsou chemikalie uzivané

v domdacnostech a pesticidy oSetfovana pole v blizkosti obydli. Jako rizikové se ukazalo
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1 bydleni (v dob¢ téhotenstvi a do 1. roku ditéte) nedaleko hlavnich silni¢nich tahi. Jak
upozornuje Thorova (2016), tato tvrzeni jsou vysledky pocatecnich vyzkumt a je nezbytné
jejich dalsi zkoumani. Jisté neposlednim, ale pomérné rozsifenym mytem je nazor, Ze za
vznik PAS mutZe o¢kovani. Roku 2015 byla zvetejnéna studie, probihajici v Kalifornii, ktera
na velkém vyzkumném vzorku vyvratila spojitost mezi podanim vakciny a vzniku PAS

(Sporclova, 2018).

Vyzkumy epigenetickych mechanismu ptedstavuji autorky Sladeckova a Sobotkova (2014,
s. 42). ,,Epigenetika (...) studuje takové zmeny fenotypu, které nejsou zpiisobeny zmeénou
DNA primo v genech. Jde viastné o vyjimku z obecného pravidla, dedicné fenotypické zmeny
Jsou zpiisobeny zménami v genech. V pripade epigenetickych mechanismii jsou fenotypické

3

zmény zpusobeny nikoli zménami v genech, ale rozdilnym projevem genii. *

1.3 Diagnostika

Nekteré rané projevy PAS Ize pozorovat uz v kojeneckém véku ditéte. Dit¢ se miize zdat
neklidné, nebo je naopak pfili§ pasivni, kii¢i, nebo své emoce projevuje podeziele malo.
Pozorovatelna je fixace na jednu urcitou osobu, nezvyklé stravovaci ¢i uspavaci navyky.
Ostrazitost rodict by méla upoutat situace, kdy dité urcitou dovednost, kterou si jiz osvojilo
a pouzivalo ji, néhle ztratilo. Prave regrese je pfitomna ptiblizné u tietiny déti s PAS a tyka
se hlavn¢ oblasti feci, sebeobsluhy a socialnich dovednosti. V¢asna intervence (piesnéji pied
ttetim rokem ditéte) je podle odbornikli kliCova a progndza ditéte muze byt vyrazné lepsi
(Autismport, online, cit. 2021-10-03). Thorova (2016) ale zaroven upozornuje na to, zZe
projevy v détském veéku jsou opravdu rtznorodé. I u déti, které nemaji PAS, mizeme
zpozorovat zvlaStni chovani. Naptiklad se nerady objimaji, jejich fe€ se rozvine aZ kolem
ttetiho veéku, maji zvlastni zajmy nebo vyzaduji ritudly.

Rodic¢e si Casto vS§imaji urcitych zvlastnosti v motorickém vyvoji. Jednd se predevsSim
o vyvojové milniky vlezeni a oblast oralni motoriky. V oblasti socidlni miize byt dité

napadné stranénim, ignoraci 1 odmitdnim détskych fikanek. Vyznamnym ukazatelem je

usmev, ocni kontakt a schopnost zaméfit pozornost a nasledné sledovat smér pohledu

14



dospélého. Védecké vyzkumy zaméiené na nahravky z prvnich narozenin déti, u kterych
byly pozd¢ji diagnostikovany PAS, identifikovaly Ctyfi oblasti specifického chovani. Patii
sem oc¢ni kontakt, ukazovani, noSeni véci na ukazku a reakce na zavolani jménem (Thorova,

2016).

Jako soucast preventivni prohlidky ve véku 18 mésicii se od roku 2017 v Ceské republice
zptistupnil dvoustupiiovy screeningovy nastroj M-CHAT-R a M-CHAT-R/F -
Modifikovany dotaznikovy test pro zachyt poruch autistického spektra u batolat. Tento
dotaznik je vyuzivan ke zhodnoceni rizik PAS u batolat ve véku 16-18 mésict a je zalozen
na dvaceti otazkdch zamétenych na chovani ditéte. Cilem dotazniku je odhalit mozZné
napadnosti v chovani, které se mohou objevit v socidlni komunikaci, hife a vzajemné
interakci. Mizeme se setkat s otdzkami typu: ,, Ukazuje VasSe dite jednim prstem, aby
pozadalo o néjakou véc ¢i o pomoc? Pokud ukazete na néco na opacné strané mistnosti,

podiva se na to Vase dite? “ (Robins, Fein, Barton, online, cit. 2021-10-15).

V piipadé, ze vysledky vyjdou jako pozitivni, nejedna se ihned o diagnézu, pouze o riziko
rozvoje PAS. Zaroven se miZze jednat o jinou vyvojovou poruchu, a proto je dité dale
vySetfovano. Doporucenim odbornikl je zajistit ditéti specializovanou intervencni péci co
nejdiive, tedy 1 v momenté, kdy diagndza neni zcela uzaviena. A¢ se na diagnostice mize
podilet hned né¢kolik odborniki, jako je pediatr, détsky psycholog, logoped, neurolog,
foniatr, specialni pedagog, konec¢né slovo méa vzdy détsky psychiatr. Ten veSkeré

diagnostické postupy koordinuje (Zmeskalova, 2019).

U klinického vySetteni hraje hlavni roli pozorovani ditéte a anamnestické udaje nejen ditéte,
ale 1 rodiny. Odborniky zajimé doba nastupt ptiznaki a jejich vyvoj. Soucasti diagnostiky
jsou jak kritéria MKN 10, tak standardizované diagnostické nastroje. Jak ale upozoriuje
Hrdlicka: ,,Tyto nastroje samotné netvori diagnozu, ale doplnuji a zpestruji podklady pro ni.
Jejich vysledky je treba kriticky hodnotit v celkovém kontextu a mit na pameéti jejich limity
(...)* (Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 39). Jednou =z nejvyuzivanéjSich diagnostickych
materialll je Skala CARS?, ADI-R nebo také skala ADOS*. V raném véku se doporucuje

3 Childhood Autism Rating Scale

* Autism Diagnostic Observation Schedule
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sledovani vyvojovych dovednosti ditéte. Samoziejme kliCova je informovanost a vzdélanost
détskych 1ékait o problematice poruch autistického spektra. K cilené diagnostice Ize vyuzit
1 Ceskou screeningovou metodu DACH (Détské autistické chovani), jejiz autorkou je
Katetina Thorova. Tato metoda se vyuziva u déti od 18 mésicti do 5 let véku. Pro déti od 4
do 11 let je pak uréen test CAST®> (Dudova, Mohaplova, 2016). Soucasti diagnostického
procesu jsou 1 vySetfeni zaméfena na kognitivni a vyvojové dovednosti, doporuc¢end jsou
dalsi vySetfeni: foniatrickd, logopedicka, vySetfeni na metabolické vady, geneticka,
neurologickd 1 fada komplexnich a laboratornich vySetfeni. Ta slouzi hlavné k vylouceni

jinych nemoci a poruch (Hrdlicka, Komarek, 2014).

1.4 Symptomy

Pro poruchy autistického spektra jsou navenek pozorovatelné zvlastnosti ve tfech oblastech
vyvoje ditéte. Tyto oblasti oznacujeme jako autistickd triada (znama také jako
symptomaticka triady, tridda diagnostickych kritérii autismu), ktera podle Katalogu
podplrnych opatieni obsahuje naruSeni socidlni interakce, naruseni komunikace,
abnormality v chovani, zajmech a hie (Zampachova, Cadilova a kol., 2015). Nutno zminit,
ze ackoliv tyto piiznaky spojuje stejné diagndza, skala projevii je opravdu Sirokd. Zahrnuje
osoby, které¢ jsou neverbalni a hodné socialn¢ uzaviené, ale 1 jedince velmi zdatné, a¢ jsou
spolec¢nosti vnimani jako vystfedni (Yau, 2016). V soucasnych publikacich se také mizeme
setkat s pouzitim terminu symptomatickd dyada. Ta vymezuje projevy deficitu v oblasti

pfedstavivosti a oblasti socialni interakce.

U typického vyvoje socialnich schopnosti hraje hlavni roli kognitivni systém. Osoby, jejich
tvare, vyraz a hlas jsou prioritnimi socialnimi podnéty, maji tedy pfednost pied ostatnimi
stimuly. Diky vrozené dispozici zaméfovat se na socidlni svét a ucit se od ostatnich se
rozvijeji dalsi schopnosti ditéte. Kombinaci vrozenych predispozic a ranych zkuSenosti se

vyviji schopnost interpretovat a predvidat chovani druhych. ,.Zdd se, Ze u autismu néco

5 Childhood Autism Spectrum Test
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z vrozenych predispozic preferovat socialni stimuly nefunguje (...) Tyto potize jsou odrazem
poruch v orientaci a zaméreni pozornosti na socialni podnéty a ve schopnosti socialniho
chovani. “ (Cottini, Vivanti, 2017, s. 30) Porucha socialniho chovani se mize u jedinct
s PAS vyrazné liSit a zaroven neni stabilni, tedy s vékem ditéte dochazi ke zménam. Thorova
(2016) uvadi, ze mezi osobami s PAS se mizeme setkat se Sirokou Skalou projevii v chovani,
pro predstavu vysvétluje dva extrémni poly/typy. Typ osamély, kdy se dité¢ socialnimu
kontaktu brani (odvraci ocni kontakt, schovava se, zakryva si o€i €1 usi, rad¢ji se vénuje
n¢jakému predmétu). Protikladem je typ extrémni, u kterého pozorujeme az neptimétrené
socialni aktivity (dit¢ navazuje socialni kontakt vSude a s kazdym, nerespektuje socialni
normu, upfené na osoby hledi a vede monolog o jeho oblibenych vécech). Diky své praxi
uvadi Thorova i1 typ smisSeny, kdy zalezi, s jakou osobou ptijde dité do kontaktu, a na dalSich
okolnostech. Podobné chovani se casto vyskytuje u déti satypickym autismem

a Aspergerovym syndromem.

Soucasné studie uvadéji, ze asi u 70 % déti s PAS se néjaka forma verbalni komunikace
vyvine, u vSech je ale patrnd problematika v pragmatice komunikace. Vyzkumy naznacuji,
ze u osob s PAS se objevuji atypické anatomické a funkéni organizace mozku. K témto
zavérim se doSlo po zjiSténi, Ze né&které oblasti mozku spojené s produkei feci
a porozuméni u osob s PAS obsahuji urcité strukturdlni nebo funkéni anomalie (Cottini,
Vivanti, 2017). Jednim ze signild naruSené komunikace muize byt véku ditéte
neodpovidajici feCovy vyvoj. Mnohdy se fe¢ rozvine do slov ¢i kratkych vét, ale postupné
zcela vymizi. Tento projev je ¢asto hlavnim signalem pro navstévu lékate (Bazalova, 2011).
Odbornici uvadeéji, ze az u poloviny déti s poruchou autistického spektra se nikdy nerozvine
fe¢ do té trovné, aby byla pouZitelnd pro béZznou komunikaci. U druhé poloviny, je ptesto
fe¢ napadna a neobvykla. Casto se mizeme setkat s echolalii (tj. mechanické opakovani
prave slySeného), chybnym uzitim zajmen ¢i narusenou vétnou skladbou. Deficity se projevi
naptiklad v nechapani ironie, vtipu, nadsazky ¢&i jiné kazdodenni soudasti konverzace. Re¢
neni détmi s PAS brédna jako komunikacni prostiedek. Stejné tak byva postizena 1 slozka
neverbalni. Typicka je absence gestikulace, dit¢ nijak nevyuzivd mimiku k vyjadieni

aktualniho déni (Bazalova, 2011; Hrdlicka, Komarek, 2014).
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Abnormality v chovani, zdjmech a hfe popisuji Hrdlicka a Komadrek (2014, s. 37) jako:
»...0bsedantni [péni na neménnosti Zivota a prostiedi pacienta, projevujici se dodrzovanim
nefunkcnich ritualii a odporem i k sebemensim zménam osobniho prostredi.* Dale se
muzeme setkat s nepfimérenymi reakcemi na bézné zvuky, pachy a chuté potravin. Napadné
jsou volni stereotypni pohyby rukou, prstii nebo celého t€la. Tyto projevy se nejcastéji
objevuji v situacich nepohody, izkosti €i stresu. Jsou tedy pravdépodobné snahou o uvolnéni
a uklidnéni. Castym problémem je zvy$ena odolnost proti bolesti, coz zptisobuje neopatrné

chovani vii¢i vlastni osob¢ ¢i dokonce sebeposkozovani.

Thorova (2016) uvadi, Ze naruSena schopnost predstavivosti ma za disledek oslabenou
schopnost imitace a symbolického mysleni, coZ se projevuje nerozvinutim hry. Osoby s PAS
maji obecné problém vyplnit svlij volny ¢as n&jakou funkéni aktivitou, divodem je Casto
pritomné rigidni a opakujici se chovani, coz zpisobuje oblibu specifickych piredméti

Jo 4

a ¢innosti. Na tyto pfedméty si pak dité Casto vytvari zavislost.

Mezi jiné napadnosti, Casto ty obdivované, patii naptiklad vyjime¢nd mechanicka pamét,
kdy jsou osoby s PAS schopné doslovné¢ opakovat urCité tdaje. Také matematické
schopnosti, diky kterym provadéji slozité vypocty nebo umélecké nadani, které se projevuje

pfesnou reprodukci obrazu ¢i melodie (Hrdlicka, Komarek, 2014).

DalSi projevy

U osob s poruchami autistick€ého spektra se vyskytuji 1 zvlastni projevy, které ale nespadaji
do diagnostické triddy nebo jiz zminéné symptomatické dyady. Pfestoze se mtize n¢kdy zdat,
ze osoby s PAS jsou chladné, jejich prozivani emoci je identické. Odchylky jsou pozorovany
ve zpusobu projevu achapani emoci lidi kolem. Pravé tato zhorSenda az chybéjici
schopnost zptisobuje u osob s PAS n¢kdy az frustraci a pocit zmatku. Pfitomnost emoci se
da vypozorovat také v urCitém chovani, i kdyz pon¢kud netypickym zptisobem. Muzeme se
setkat s tleskanim, tfepanim, skakdnim, béhanim. V ptipadé€ zaporné emoce s bouchanim do
zdi ¢i predméta, nekdy az sebeposkozovanim. Pravé kombinace potizi s feci a neschopnost

regulovat emoce Casto vede do uzkostnych stavl, kdy jsou jedinci s PAS frustrovani

a pfemoZeni vlastnimi emo¢nimi stavy. Dal§im casto pfitomnym projevem je percepéni
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odlisSnost. Osoby s PAS maji mnohdy rozdilnou citlivost na zrakové, sluchové, ¢ichové
a hmatové podnéty. Opét je zde Sirokd Skala, kterd obsahuje jak jedince velmi
hypersenzitivni (citlivost na zvuky, svétlo, pach), tak osoby hyposenzitivni (projevujici se
naopak nedostateCnou citlivosti). Pfi¢iny deficitu exekutivnich funkci jsou nejspise
zpusobeny ,, (...) netypickym fungovanim v mozku, které se podileji na schopnosti regulovat,
planovat a organizovat chovani. U autismu je mozné, Ze odchylky v propojeni mezi
vizudalnimi oblastmi (které redukuji podnéty z prostiedi) a frontalnimi oblastmi
(zodpovédnymi za organizaci chovani) zpusobuji, Ze déti jednaji na zdkladeé podnétii
z okolniho prostredi bez adekvatniho planovani®“ (Fein, 2011, cit. podle Cottini, Vivanti,
2017, s. 40). Pokud se zamétime na pozornost déti s autismem, miizeme vypozorovat dva
piipady. V tom prvnim se mtize zdat, jako by dité nevnimalo, co se kolem n¢j déje, tedy jeho
vnimani vykazuje urcity deficit. V druhém piipad¢ se setkavame se schopnosti pozornosti
mnohem lepsi nez u bézné populace. Kratka doba pozornosti se objevuje zejména u déti
s nizsi jazykovou a kognitivni urovni. Casto se jedna pravé o jednu z komorbidit — poruchy
pozornosti a hyperaktivitu (ADHD), kterou trpi 30 - 61 % déti s PAS (srov. Autism speaks,
online, cit. 2021-11-14; Cottini, Vivanti, 2017).

1.5 Komorbidity — pridruzené poruchy a onemocnéni

PfedevSim pro diagnostiku je dulezité mit na paméti, Ze poruchy autistického spektra se
mohou slucovat s mnoha jinymi poruchami ¢i onemocnénimi. Vyskyt nékterych poruch
v kombinaci s PAS je dokonce pravdépodobnéjsi nez u bézné populace. K nejcastéjSim
pfidruzenym poruchdm je fazena mentdlni retardace, epilepsie, porucha aktivity
a pozornosti, mozkova obrna, poruchy feci, obsedantné¢ kompulzivni porucha, deprese,
uzkosti, zrakové ¢i sluchové postizeni a dalsi (srov. Metodicky portal RVP, online, cit. 2021-

05-05; Peeters, 1998).

S mentalni retardaci se poji détsky autismus ¢i atypicky autismus. Ackoliv se mohou
¢astecné prekryvat, jedna se o dva riizné druhy postizeni. Podle Thorové (srov. 2006, 2016)

az 75 % autistickych déti spada do skupiny — rozumové schopnosti v pasmu mentalniho
y p piny p p
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postizeni. Pfesnéji se nejcastéji jedna o kombinaci PAS a stfedné t€7ké mentalni retardace®.
Co se tyCe epilepsie, jeji vyskyt se pohybuje okolo 40 %. Vyskyt mentalni retardace
a epilepsie zptusobuje u déti s PAS riziko vyssi drazdivosti a hyperaktivity (srov. Autism
Speaks, online, cit. 2021-11-14; Thorova 2016). Okolo 32 % déti s PAS ve véku 3-5 let trpi
nadvéhou a 16 % je obéznich, to je ve srovnani o 6 % vice néz u bézné populace stejného
véku (Autism Speaks, online, cit. 2021-11-14). Autorky Sotakova a Sporclova (2020) shrnuji
vysledky nékolika studii, kde bylo zjisténo, ze 60-70 % osob s PAS m4 minimaln¢ jednu
pfidruZzenou (komorbidni) psychiatrickou diagnézu. Dv¢ a vice pfidruzenych diagnéz se
vyskytuji asi u 40 % mladych osob s PAS. Adolescence a dospélost je nejrizikoveéjSim
obdobim zZivota, kdy se psychiatrické obtize projevi. Nezbytnost uzivat psychotropni
medikaci se vyskytne u 50-75 % osob s PAS. Tato komorbidita velmi negativné ovliviiuje
celkovy stav jedince a razantn¢ zhorSuje jeho moznosti fungovani ve spolecnosti (Sotakova,

Sporclova, online, cit. 2021-04-23).

6 Stiedné t&7kd mentalni retardace (IQ 35-49): osoby celoZivotn& potiebuji trvalou asistenci, jsou schopni
sebeobsluhy, je vSak nutny dohled a pfipadna pomoc. Pokud se jedna o kombinaci s autismem, je Casty

omezeny fecovy projev (Thorova, 2006).
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2 Klasifikace

V soucasné dob¢ se nejcastéji fidime dosud platnou Mezinarodni klasifikaci nemoci 10.
revize. Ta poruchy autistického spektra fadi mezi pervazivni vyvojové poruchy (F84
Pervazivni vyvojové poruchy). ,, Pojem pervazivni znamena vsepronikajici — jadrové obtize
autismu pronikaji do ruznych oblasti, do sféry osobniho, rodinného, socialniho Zivota,
vzdélani i zaméstnani. (Sporclova, 2018, s. 54) Skupinu tchto poruch charakterizuje
klasifikace naruSenim vzdjemné socidlni interakce na urovni komunikace, ddle omezenymi
¢1 opakujicimi se z4jmy a Cinnostmi. Mezi dil¢i diagnozy fadi détsky autismus, atypicky
autismus, Rettiv syndrom, jinou dezintegracni poruchu v détstvi, Aspergertiv syndrom

(MKN-10, online, cit. 2021-04-10).

Od 1. 1. 2022 vSak zacne platit Mezinarodni klasifikace nemoci 11. revize, kde se klasifikace
PAS méni. I zde se pracuje s pojmem poruchy autistického spektra, a ty jsou fazeny do
skupiny neurovyvojovych poruch, pojem pervazivni vyvojové poruchy uz je vSak vynechan.
Diagnoza se nove bude ur¢ovat na zaklad¢ trovné naruseni intelektovych a komunikacnich
schopnosti. Naptiklad: Poruchy autistického spektra bez naruseni intelektu a s mirnym nebo
Zddnym naruSenim komunikacnich schopnosti’, & Poruchy autistického spektra s narusenim
intelektu a s absenci funkcniho jazyka® (Ministerstvo zdravotnictvi CR, online, cit. 2021-04-

10; ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics, online cit. 2021-04-10).

Zménu pohledu na klasifikaci piinesl vroce 2013 Diagnosticky a statisticky manual
dusevnich poruch (DSM 5)°, kdy odbornici upozomili na to, Ze rozhodujicim hlediskem by
mél byt preventivné intervencni piistup. Tedy aby bylo mozné v pribéhu diagnostického
procesu popsat, jaké obtize jedinec vykazuje, jakou podporu potiebuje a navrhnout strategie

pé€e. Novy diagnosticky systétm DSM 5 uz neobsahuje tdaje jednotlivych podtypu, ale

7 Autism spectrum disorder without disorder of intellectual development and with mild or no impairment of
functional language (ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics, online cit. 2021-04-10).

8 Autism spectrum disorder with disorder of intellectual development and with absence of functional language
(ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics, online cit. 2021-04-10).

? Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
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vyclenuje ti1 stupné zavaznosti poruchy, které stanovuji stupent podpory a mozné zpusoby

ptistupu (Cottini, Vivanti, 2017).

2.1 Typy poruch autistického spektra

Détsky autismus

Détsky autismus (F84.0) ptredstavuje zaklad poruch autistického spektra. Jeho diagnostika
je mozna ve vSech vékovych skupinach, projevy se vSak museji objevit do tii let véku ditéte.
Détsky autismus charakterizuji vyrazné potize ve vSech oblastech autistické triady, tedy
socialni interakci, komunikaci, predstavivosti, dale hie a zdyjmech. Mimo kli¢ové poruchy se
objevuji 1 dalsi dysfunkce, jako poruchy spanku a piijmu potravy, agrese, zachvaty vzteku,
potiZe pii rozhodovani a planovani €innosti. Pravé s détskym autismem se poji mentalni
retardace az v 75 % ptipadi, dalsi komorbidity jsou epilepsie ¢i poruchy sluchu (Hublova,

online, cit. 2021-04-10; Thorova, 2016).

Atypicky autismus

Thorova (2016) atypicky autismus (F84.1) vysvétluje jako termin pro skupinu osob,
u kterych se objevuji autistické rysy ¢i sklony. Piesnéji to znamend, Ze se neprojevi vSechny
tfi Casti diagnostické triddy autismu. Atypicky autismus je jako diagndza pouzit ve chvili,
kdy dité splituje pouze nékterd kritéria détského autismu. Z diagnostické triady se tedy
projevi dvé nebo pouze jedna z oblasti. Ve vSech oblastech miize byt vyvoj odlisny, ne vSak
natolik, aby naplnoval diagnostickd kritéria. Diagnéza atypického autismu se pouziva ve
chvili, kdy se s autistickym chovanim poji 1 t€Zké a hluboké mentalni postiZzeni (Thorova,

2016; Bazalova, 2011).
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Rettiv syndrom

Rettiiv syndrom (F84.2) je neurologické poskozeni vyskytujici se témef vyhradné u zen.
Jeho pfiCina je genetickd, vazand X chromozomem. Vyvoj ditéte probihda podle normy
piiblizné€ do Sesté¢ho, maximalné do osmnactého mésice. Nasledné nastava obdobi stagnace
aregrese. V této dobé dité ztraci vse, co se do té¢ doby naucilo. Jedna se o pohybové, jazykoveé
a poznavaci dovednosti, zaroven se zpomaluje rtst hlavy. Mezi dalsi charakteristiky Rettova
syndromu patii ztrata funk¢nich pohybt rth, déale sviravé ¢i kroutivé pohyby rukou, slinéni
a vyplazovani jazyka. Divky mohou mit problém s dychanim, vyskytem skoliézy ¢i
kyfoskoliozy a pozdéji rigidni spasticitou. VéEtSina diagndéz Rettova syndromu  je
v kombinaci s hlubokou mentalni retardaci. Tento syndrom je progresivnim onemocnénim,
zpusobujicim upoutani osob na invalidni vozik nebo lizko (Bartonova, Bazalova, Pipekova,

2007).

Jina dezintegracni vyvojova porucha v détstvi

Minimaln¢ do dvou let véku ditéte probihé ve vsech oblastech vyvoj v normé. Dité pouziva
ke komunikaci kratké véty, gestikuluje, je sdilné v kontaktu a jeho hra je symbolicka
1 napodobiva. Mezi tfetim a ¢tvrtym rokem, nejpozdé€ji vSak do desatého piichazi regres do
té doby ziskanych schopnosti. Nasleduje obdobi, kdy dochazi ke zhorSeni v socidlnich
a komunikac¢nich dovednostech, nékdy nastoupi autistické chovani. Ostatni dovednosti
ditéte se mohou zlepsit, nikdy vSak uz nedosahnou normy. Zasadnim rozdilem mezi jinou
dezintegracni vyvojovou poruchou v détstvi (F84.3) a détskym autismem je pozdéjsi doba

nastupu prvnich symptomu (Thorova, 2006; Bazalova, 2011).
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Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a se stereotypnimi pohyby

Do skupiny hyperaktivnich poruch sdruzenych s mentalni retardaci se stereotypnimi pohyby
(F84.4) jsou fazeny déti s téZkou mentalni retardaci'®, které soucasné trpi hyperaktivitou,
poruchou pozornosti a zadrove i stereotypnim chovanim (MKN-10, online, cit. 2021-05-03).
U této poruchy vSak nejsou problémy s o¢nim kontaktem, navazovani vztaht ¢i se sdilenim

emoci (Thorova, 2016).

Aspergeruv syndrom

Neboli také socialni dyslexie. Pro Aspergeriiv syndrom (F84.5) je stéZejni vyvojova porucha
socidlniho porozuméni, kterd se projevuje rliznou intenzitou. Schopnost porozumeét
komunikaci a jejim pravidlim se stadvd pro osoby s Aspergerovym syndromem znacné
omezenou, intelekt je vSak v normé 1 dobré vyjadiovaci schopnosti zistavaji. U osob s touto
diagn6zou muzeme mit pocit, Ze jsou sebestfedni, jednostranné zaméteni, emoc¢né nezrali €1
nechapavi v oblasti socidlnich situaci a vztahl. Thorova (2007, s. 22) ve své pfirucce
neopomiji ani pozitivni stranu Aspergerova syndromu: ,,0dlisny netypicky zpiisob mysleni
miize vést ke kreativnim zpiisobum reSeni problému ci situace. Specificky zpiisob uvazovani

nezatizeny riiznymi klisé muze prinést objevna reseni, kterd oceni celd spolecnost.”

Dalsi moznost déleni PAS je klasifikace z pohledu funkc¢nosti, kdy rozliSujeme vysoce
funkéni typ autismu, stfedné funkéni typ autismu, nizko funkéni typ autismu. Déle vysoce,
stitedné a nizko funkéni Aspergeriv syndrom. Z pohledu socialniho chovéani je mozné vyuzit
déleni na typ osamély, typ pasivni, typ aktivni — zvlastni, typ formalni afektovany, typ

smiSeny — zvlastni (Bazalova, 2017).

10 T¢7k4 mentalni retardace (IQ 20-34) mentalni vék u t&chto osob se pohybuje v rozmezi 18 mésicii az 3,5
roku. Tito lidé jsou schopni sebeobsluhy s vyraznou dopomoci, jejich motorika je zna¢né neobratna
a nekoordinovana (Cadilova, Jin, Thorova, 2007).
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3 Dités PAS a jeho rodina

Narozenim ditéte s postizenim se rodina dostava do necekané situace, na kterou zpravidla
neni pfipravena. Kazda takova rodina pak potifebuje pomoc a podporu okoli, diky které bude
piijeti ditéte pravdépodobnéjsi. Mozné o néco tézsi je pro rodiny situace, kdy se po zdanlive
bezproblémovém vyvoji ditéte objevi regrese. Nastava dlouhé obdobi navstév odbornikli
a ¢ekani na diagnozu. Jeji vyiknuti je pro rodinu velmi bolestivym a traumatizujicim
momentem. Péce o dité s poruchami autistického spektra znamena pro jeho okoli neustaly
stres, dokonce mnohem vétsi nez u osob s mentalnim postizenim ¢i Downovym syndromem.
Diivodem je zésadni postizeni v oblastech komunikace a socidlnich vztahli. Rodice déti
s PAS jsou vlivem této absence dezorientovani a Casto téZzko chépou zvlastni chovani
a projevy svého ditéte. PéCe o déti 1 dospélé s PAS je hodné narocna a vycerpava rodice az
na jejich maximum. Tuto z4sadni problematiku si spole¢nost stale pomérné malo uvédomuje

(Hrdlicka, Komarek, 2014).

3.1 Specifické charakteristiky ditéte s PAS a PAS+

Osoby s poruchou autistického spektra jsou béhem svého zivota Casto hendikepovani
predev§im z divodu probléma v oblasti ztizené komunikace, socialniho chovani
a exekutivnich funkci. Thorova (2016) z problémi v téchto oblastech vyvozuje dalsi,
a to omezenou orienta¢ni schopnost, mensi samostatnost, hor§i schopnost spoluprace,
neschopnost vcitit se do situace druhych lidi, adaptabilitu a flexibilni mySleni. Vzhledem
k t€émto bariérdm potiebuji osoby s PAS v bézném Zzivoté témét vzdy specialni piistup.
Dalsim castym projevem poruch autistického spektra je problémové chovani. To se mize
projevovat agresivitou, sebepoSkozovanim, kiikem, neschopnosti kontrolovat emoce,
hyperaktivitou ¢i jinymi individualnimi projevy. Soubor téchto projevii v chovani je
oznacovan pojmem chovani naroéné na péci nebo také problémové chovani, zatézove
chovani aj. Osoby s poruchou autistického spektra a zaroveni problémovym chovanim

oznacujeme jako PAS+ (Kfeckova, Simacek, 2018).
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Autorky Sladeckova a Sobotkova (2014) kritizuji hodnoceni néaro¢ného chovani
a upozornuji, ze vznika predevsim nedostatenym povédomim o povaze poruch autistického
spektra. VSechny tyto projevy jsou podle autorek zptisobeny zasahy do bézné rutiny jedinca,
nepochopenim situace ¢i senzorickym piehlcenim. Do souboru reakei na stres nepatii pouze
problémové chovani, ale také naptiklad sebeposkozovani, nieni piedmétii, agresivita
a afektivni zachvaty. Podle odbornikti je v praxi vzdy nutné nejprve zjistit divody vyskytu
takového chovani a co se jim jedinec snazi sdé€lit. U déti s poruchami autistického spektra,
které jsou zaroven omezeny ve verbalnich schopnostech, je takovéto chovani ¢asto jedinou

moznosti, jak sdé€lit své ndzory.

3.2 Specificka Zivotni situace rodiny

Poruchy autistického spektra jsou v mnoha ohledech specifickou diagnoézou, ktera piisobi
1 na rodinny systém. Jednou z hlavnich pficin je nepfedvidatelnost a potize v pochopeni
projevi ditéte. Tato ,,necitelnost* potomka u rodich zplisobuje vyssi miru stresu. Matky déti
s PAS se museji mnohdy vyrovnat s tim, Ze jejich dité nereaguje ismévem, nesdili radost
a bolest. Dale s absenci o¢niho kontaktu, odmitdnim fyzického kontaktu a situaci, kdy dité
dava prednost vécem pred lidmi. To vSe matku ditéte zatézuje a zpusobuje pocit selhani
a pochybnosti. ,, Vyzkumné bylo potvrzeno, zZe uroven socialnich schopnosti ditete s PAS je
vyznamnym faktorem matcina stresu. Az dvé tretiny matek déti s vyvojovymi poruchami
zazivaji znacné zvysené mnozstvi stresu a také meéné pocitii rodicovské kompetence nez matky
deti bez jakychkoliv postizeni. ““ (Crnic a Greenberg, 1999, cit. podle SladecCkova, Sobotkova,
2014, s. 87)

Tématem naroc¢nosti péce o dité¢ s PAS a nasledném vlivu na rodinu se zabyva mnoho autorii
1 vyzkumt. Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadgji dva vyzkumy, které shrnuji
nejdalezitéjsi zatézové faktory, které péce o dit€¢ s PAS pifindsi. Tim je zdlouhavy
a frustrujici proces béhem stanoveni diagnézy, PAS jako trvala porucha, mala informovanost
a zkuSenost vefejnosti s PAS, nepfijimani autistického chovani ve spolecnosti, ptipadné

1 ¢lenti rodiny, velice slabad socidlni podpora, extrémné rusivé asocidlni chovéni. Petra
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TieSnakova (online, cit. 2021-06-04) mezi traumatizujici faktory mimo jiné fadi
sociokulturni zazemi rodiny. To znamend dostupnost a odpovidajici rozsah formalni
1 neformalni podpory a péce. Podpora je zajistovana rodinou, socidlnimi sluzbami, ptateli ¢i
komunitou. Mezi nésledky traumatu fadi pomérné Siroky vycet projevi, a to napiiklad
izolaci, disociaci, zvySenou uzkost, fyzické obtize, poruchy spanku, zmény citlivosti
a reaktivity, zmény pozornosti, zvySeni aktivity stresovych hormont. Jako prevenci pied
vznikem posttraumatické stresové poruchy doporucuje v€asnou podporu a dostupnost
terapeutické péCe pro déti s PAS a rodinu, informovanost, v€asnou krizovou intervenci pro
pecujici, dostupné socidlni sluzby (odlehCovaci i pobytové) a garanci dostupnosti

potiebnych sluzeb pro dité i v budoucnosti.

Vycerpanost pecujicich rodin zaznamenala i analyza zadana v Karlovarském kraji. Autofi
vysledky zkoumani nazyvaji jako: ,, Vycerpanost a celkové vyhoreni rodin a jejich neochota
resit svou neutéSenou situaci v ramci komunitniho planovani socialnich sluzeb.* Jako
vhodné feSeni navrhuji vétsi angazovanost kraje, kdy by dochdzelo k monitorovani sluzeb,

které obyvatelim chybi (Thorova a kol., 2018, s. 28).

3.3 Dostupnost socialnich sluZeb pro osoby s PAS a jejich rodiny v CR

Bazalova (2012, s. 205-206) ve své publikaci hodnoti situaci socialnich sluzeb v Ceské
republice takto: ,, Socialni sluzby prosly radikalnim procesem transformace, ktery byl dlouha
léta ocekavany. Stale ale plati, Ze kvalita a mnozstvi poskytovanych sluzeb pro osoby s PAS
jsou nedostatecné. Velkym probléemem je nedoresené a stale velmi problematické
ohodnocovani stupné zavislosti dle Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. *“ O vysi
pfispévku na péci rozhoduje obecni tfad s rozsifenou plisobnosti, avSak zhodnoceni potieb
a nasledné pfiznani ptispévku u osob s PAS je pon€kud narocné, a to tim, Ze osoby s PAS
nemaji ¢asto Zadna viditelné postiZeni.

Pokud se zamétime na to, jaké potteby a sluzby osoba s PAS ¢i PAS+ potiebuje, zjistime

nutnost specifické péce, kterd zahrnuje specialni materialni i personalni zajisténi.
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Pro tuto specifickou péci je nutnd urcita mira znalosti problematiky, osobnostni nastaveni
a zkuSenosti personalu. Ten vSak musi pocitat i s psychickou a Casto fyzickou narocnosti
tohoto povolani. Pravé takovych lidi se vSak v socialnich sluzbach pftiliS nedostava,
a to predevsim z diivodu nizkého financniho ohodnoceni. Poskytovatel¢ se s nedostatkem
personalu potykaji dlouhodobé, coz vede ke snizovani kapacit zatizeni. To je bohuzel pravy
opak potiebného. Odbornici doporucuji, ze v péci o osoby s PAS by se mél personal
vzhledem k naroc¢nosti v kratkych usecich stfidat. Persondl, ktery v soucasné dobé na
pozicich zustava, je dlouhodobé pietizen a kvalita jeho prace je automaticky snizena

(Kteckova, Simacek, 2018).

Socialni sluzby dle zédkona o socidlnich sluzbach (zakon ¢. 108/2006 Sb.) zahrnuji sluzby
sociadlni péce, sluzby socialni prevence a socialniho poradenstvi. Tyto sluzby mohou byt
poskytnuty formou terénni, ambulantni ¢i pobytovou. Mezi typy sluzeb, které jsou vhodné
pro osoby s PAS, fadime: centra dennich sluzeb, socidlni rehabilitace, socidln¢ aktivizacni
sluzby (nabizejici podporované zaméstndvani, tranzitni programy, poradenské programy
zaméiené na uplatnéni na trhu préace), denni staciondie, tydenni stacionafe, domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim, chrdnénd bydleni, podpora samostatného bydleni,
pracovisté rané péce. Vyuzivany jsou také socidlné terapeutické dilny, socialni poradny,
terapeutick¢é komunity. Hojné poptavanymi sluzbami jsou sluzby osobni asistence,
odlehcovaci sluzby a peCovatelska sluzba. A¢ se miize vycCet dostupnych sluzeb zdat
pomérné Siroky, v praxi se rodiny s détmi s PAS potykaji hned s nékolika problémy.
Ptedev§sim v roce 2018 bylo publikovano nckolik vyzkumi, které se timto tématem

zabyvaly.

Prvnim ptikladem dostupnosti sluzeb uvadi autorka vyzkum ,,Dostupnost socidlnich sluzeb
pro osoby s poruchou autistického spektra verejné ochrankyné prav*“. Tento probihal v roce
2017. Dotaznikové Setfeni bylo zalozeno na kazuistice, kdy byla popsana situace ditéte
a dospéleho s PAS, zadajici o poskytnuti socidlni sluzby. Jednalo se o dité a dospélého muze.
Dotaznik vyplnilo vSech 14 krajskych ufadi, 80 % z oslovenych poskytovatelii socialnich
sluzeb, 66 Skolskych zatizeni pro vykon ustavni vychovy a 75 % zoslovenych
psychiatrickych nemocnic. Z vysledki vyzkumu vyplynulo, Ze nabidka socidlnich sluzeb

pro osoby s PAS je nevyvazena. Predevsim poskytovatelé¢ pobytovych socidlnich sluzeb,
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jako jsou domovy pro osoby se zdravotnim postizenim a domovy se zvlastnim reZimem, za
posledni tfi roky (v bod¢ vyzkumu) odmitly nékolik desitek klient s poruchami autistického
spektra. Vysledky dotaznikového Setfeni zalozeného na kazuistice ukéazaly, Ze klienta s PAS
by piijalo 6 ze 42 dotazanych socidlnich sluzeb (pfevazné se jednalo o domovy pro osoby se
ZP aDZR). V piipadé ditéte instituce jako diivod odmitnuti klienta s PAS uvedla, ze nespada
do cilové skupiny s ohledem na sviij vék. Tak tomu bylo v 51 % dotdzanych instituci.
Z vyzkumu také vyplynulo, ze naklady na péci o klienty s PAS, ve srovnani s pé¢i o jiné

klienty, jsou az dvojnasobné (Vetejna ochrankyné prav, 2018).

Timto tématem se zabyval 1 jiZ zminény vyzkum v Karlovarském kraji, publikovany roku
2018. Ukazuje, Ze socidlni sluzby pro osoby s PAS v kraji chybi, nebo maji nedostate¢nou
kapacitu, ¢i neposkytuji sluzby osobam s PAS vyzadujici vy$s$i miru podpory z diivodu tzv.
naro¢ného chovani. ,, Chybi socialni sluzby typu dennich a tydennich stacionarii,
odlehcovaci sluzby, osobni asistence, celorocni pobytova zarizeni komunitniho typu.*
Dal§im problémem je neinformovanost. Obyvatelé Casto nevédi, které sluzby jsou pro né
dostupné. Na otazku, jak jsou respondenti spokojeni s praci socidlniho pracovnika obce,
36,9 % dotazanych odpovédélo, Ze tuto sluzbu nikdy nevyuzili, protoze nevédéli, Ze existuje

(Thorové a kol., 2018, s. 46).

Tietim ptikladem je analyza ,,Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra
v CR a v Evropé — analyza a inspirace”, kterou inicioval spolek Nadgje pro déti upliiku.
I vtomto dokumentu nalezneme udaje o tom, jak narocné je najit vhodné a dlouhodobé
feSeni pro osoby s PAS, a piedev§im pro PAS+. Autoii jako diivod uvadéji omezenou
nabidku zafizeni. Ty, které k dispozici jsou, poskytnou péci jen n€kolika desitkam klientd.
Dostacujici tedy nejsou sluzby v ustavech, domovech pro osoby se ZP, DZR ani
psychiatrickych nemocnicich. Jak uz bylo zminéno, odmitnuti socidlnimi sluzbami je
piedevsim z diivodu pifitomnosti agresivniho chovani u klienth. Jedinci pak zistavaji v péci
svych rodin do doby, kdy uz je situace pievazné z ditvodu vycCerpani a izolace netinosna a je
nutné rychlé fteseni. Tim je Casto bohuZel hospitalizace déti a dospélych s PAS

v psychiatrickych 1é¢ebnach, kde je jejich chovani tlumeno 1éky (Kieckova, Simadcek, 2018).
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4 Homesharing

~Homesharing je forma odlehcovaciho pobytu zaloZeného na komunitni pomoci. Umoznuje
pravidelny pobyt ditéte nebo dospélého cloveka s postizenim v domdcnosti tzv. hostitele.
Hostitel pecuje u sebe doma po urcitou dobu o dité/dospélého stejné jako o clena své

rodiny. “ (Pudlovska a kol., 2021, s. 3)

4.1 Pocatky homesharingu ve svété

Kofeny homesharingu sahaji do roku 1977, kdy Maggie Kuhn!' zfidila prvni programy
v USA. V tehdejsi dobé fungovalo na velmi podobném principu sdileni domova mezi
studenty a seniory. Jeho ulohou bylo fesit bytovou situaci mladych lidi, ktefi na oplatku
mohli vypomoci v domacnosti seniorim, nebo snimi travit volny cas. Nasledovalo
Spanélsko, kde roku 1991 v Granad& vznika program Alojamiento por Compafiia, opét pro
uleh¢eni bytové situace. Nejinak tomu bylo v Némecku, zde se o zavedeni zaslouzila
profesorka Anne Lotte Kreickemeier. Ta v Darmstadt zaloZila ocefiovany program Wohnen
fiir Hilfe. O dva roky pozd¢ji se homesharing rozriistd do Anglie. Prvni program zde zavadi
Nan Maitland, par let poté sluzbu rozsifuje a spousti HomeShare International, na ktery
v roce 2000 navazuji programy v Sydney a australském mésté Melbourne. Pozadu nezlistava
ani Francie, kde se program rozjizdi roku 2006, a Japonsko, které vibec jako prvni v Asii
podobnou sluzbu poskytuje (2013). V soucCasné¢ dobé je na strankach HomeShare
International kolem devatenacti zemi, které sdileni bydleni poskytuji (HomeShare

International, online, cit. 2021-10-30).

11 Zakladatelka Grey Panthers
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Vznik a vyvoj v Irsku

Homesharing zapocal své pusobeni v Irsku roku 1985, pivodné se jednalo predevsSim
o neformalni vypomoc mezi jednotlivei, pozdéji vSak zacal byt vyuzivan jako dopliujici
sluzba. Roku 2003 vznikla nevladni neziskové organizace National Home Sharing and Short
Break Network (NHSN), ta je zastupitelem vSech irskych organizaci, které homesharing
poskytuji. Diky této neziskové organizaci jsou na téma homesharing pravidelné provadény
vyzkumy a aktualizovény statistiky. K roku 2016 bylo v Irsku do homesharingu zapojeno
853 osob a v soufasné dobé ho mezi své sluzby fadi 21 organizaci. Vzhledem
k nékolikaletému naskoku ma dnes irsky homesharing hned tfi modely a poskytovan je
predevs§im détem a dospélym s mentalnim nebo kombinovanym postizenim od 4 do 70+ let

(National Home Sharing & Short Breaks Network, online, 2021-09-23).

Home Sharing “Short Breaks” families — je model, kdy si hostitelska rodina do své doméci
péCe bere jednoho az dva klienty s postizenim. Navstévy jsou kratSiho charakteru, coz
znamend jeden az dva nckolikahodinové pobyty za mésic. Home Sharing “Contract”
families — k tomuto modelu uz je pro hostitelskou rodinu nutny vycvik, diky kterému se
z hostitele stava tzv. specializovany pecovatel. Hostitelska rodina pak mutze nabizet své
sluzby na 10, 16 nebo 20 noci mési¢né. Home Sharing “Shared Living” families — posledni
model je ptfirovnavan k péstounské péci. Dité ¢i dospély s postizenim je bran jako clen
rodiny a hostitelska rodina je jeho trvalym bydlistém. Samoziejmé urcity Cas travi se svou
ptivodni rodinou nebo v ptislusné instituci (Homesharing metodika Déti uplnku, 2021, cit.

2021-10-30).

4.2 Zavedeni homesharingu v Ceské republice

V Ceské republice se homesharing objevuje od roku 2017, kdy se organizace Nadgje pro
déti tpliku rozhodla ptevzit irsky model a pfipravit prepilotni projekt. Jeho hlavnim cilem
bylo zjistit, zda je takovato sluzba v nas$i zemi pouzitelna a mozna. Nasledn¢ vznikla
spoluprace s nada¢nim fondem Abakus (nastupce NF Avast), diky které zapocal pilotni

projet. Na pilotnim projektu soucasné spolupracovaly dvé organizace — Nadé&je pro déti
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uplnku (dale také jen Déti tplitku) a Rodinné integracni centrum (déle také jen RIC) plisobici
v Pardubickém kraji. Nasledujici rozsiteni probéhne diky podpote dalSich Sesti organizaci
z Sesti regiond. Cilovou skupinou uz nebudou pouze déti s PAS, ale i s mentalnim nebo
kombinovanym postizenim. Podpora nadacniho fondu Abakus bude spocivat ve finanénim
prispévku v celkové vysi 17,4 milioni korun. Organizace budou mit pro svou pfipravu
k dispozici metodiku a podstoupi odborné vzdélavani pod vedenim Déti uplinku a RIC. Diky
této spolupraci se béhem obdobi od ¢ervence 2021 do prosince 2023 homesharing rozsiii do
dalSich regionli a organizace se budou spole¢né snazit o ukotveni této sluzby do systému
podpory a sluzeb v Ceské republice. Mezi podpofené organizace patii: Centrum pro
komunitni praci okres stfedni Cechy, Lip a Spolu, Mikasa, Slezska diakonie Usek Brno
a Zet — My (Abakus — Nadacni fond zakladateli Avastu, online, cit. 2021-09-23). Prace
zminénych organizaci vcetné¢ zavad¢&jicich organizaci (Nadé€je pro déti upliku

a Rodinné integracni centrum) bude ptfedstavena v nasledujici podkapitole.

Diky vyuzivani sluZzby homesharing ziskaji rodiny moznost obnoveni jejich pfirozenych
funkci, které jsou mnohdy vlivem zatéze naruSeny. Pecujici osoby maji vétSi moznost
kontaktu ve svém piirozeném socialnim prosttedi, coz snizi riziko socidlniho vylouceni ze
spole¢nosti. Casové useky, které nejsou vénovany pééi o dité¢ s PAS, zmirni unavu

a poskytnou prostor pro nacerpani sil (Rodinné integra¢ni centrum, online, 2021-09-23).
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4.3 Vybrané organizace

Obr. ¢. 1 - Podpoiené organizace projektu Homesharig

- I

MAZEV ORGANIZACE KRAJ PUSOBENI ORGANIZACE CILOVA SKUPINA

MIKASA 2.5, Moravskoslezsky PAS

Zet-My, .5. Olomoucky PAS

LiP A SPOLU, z.5. Liberecky PAS

Centrum Orion, Z.5. Kréilovéhradecky mentalni a
kombincvané postiZeni

Slezski diakonie - Usek Brno Jihomoravsky mentalni a
kombincvané postiZeni

Centrum pro kemunitni Stiedofesky mentélni a

prici stfedni Cechy kombinované postiZeni

Zdroj: Abakus - Nadac¢ni fond zakladateli Avastu (online, cit. 2021-11-18)
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Nadéje pro déti apliiku

R 24

Sdruzeni Nadé&je pro déti uplnku zalozili manzelé Tresnakovi, ktefi maji sami dceru
s diagnozou nizko funkéni autismus. Spoleéné iniciovali natodeni dokumentu Ceské televize
Déti tplitku, kde se objevuji piibshy étyt déti a jejich rodin. Ugelem dokumentu je upozornit
spolec¢nost na problematiku péce o tyto déti a na t€zké zivotni situace rodin. DéEti uplnku dale
pracuji na rozsifeni socialni pé€e pro osoby s PAS, vefejné se vyjadiuji k navrhovanym
zménam a mapuji situaci v Ceské republice i ve svété. Za dostupnéjsi sluzby pro déti
a dospclé s PAS vznikla 1 petice. Homesharing zacal v rodin¢ Ttesnakovych fungovat
spontanné, kdy si jejich pratelé divku brali domt a hlidali ji. V roce 2017 se pfi mapovani

socialnich sluzeb v zahrani¢i tcastnil Petr Tiesiiak konference Supporting parents v Galway,

kde mu byl pfedstaven homesharing (D¢ti tpliku, online, cit. 2021-09-23).

Rodinné integracni centrum

Rodinné integracni centrum (déle jen RIC) se nachazi v Pardubickém kraji a jako druha
organizace se pridala do pilotniho projektu Homesharing. RIC vzniklo v roce 2005 jako
organizacni jednotka sdruzeni pro ranou péci v Pardubicich. Jeho cilem je pomahat
a podporovat rodiny s détmi a osoby, které maji specidlni potieby, zdravotni postizeni ¢i
socialni znevyhodnéni. V roce 2012 RIC zfidilo registrovanou socidlni sluzbu — Socidlné
aktivizaéni sluzba (SAS) pro rodiny s détmi s PAS. V této dobé §lo o déti v rozmezi od

1 roku do 18 let. V Pardubickém kraji se jednalo o prvni sluzbu pro tuto klientelu.

Z divodu velkého z4jmu byla 1. 1. 2015 registrovana sluzba nova — Rana péce pro rodiny
s détmi s PAS ve véku od 1 do 7 let v Pardubicich. Stavajici sluzba SAS byla nové zamétena
na déti ve véku od 8 do 18 let. Timto rozdélenim doslo k efektivnéjsi a cilencjsi sluzbé

pro tyto klienty (Rodinné integracni centrum, online, 2021-09-23).

Mikasa

Organizace Mikasa funguje od roku 2009. O rok pozdéji se rozsifila o denni stacionaf, kde
pec€uji o osoby s PAS ve véku 15 az 40 let. Organizace Mikasa se zaméfuje na osoby

s poruchami autistick€ého spektra, se stfedné tézkym az té¢zkym mentalnim postizenim, vice
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vadami a atypickym chovanim. Organizace poskytuje privodcovstvi rodinam autistickych
déti, socialni rehabilitaci, vzdélavani v oboru, rodi¢ovské skupiny, denni stacionaf. V roce
2019 organizovala konferenci “Klec autismus nevyiesi“. Nové se Mikasa zapojila 1 do

projektu Homesharing (Mikasa, online, cit. 2021-10-11).

Lip a spolu

Centrum Lip a spolu se vénuje détem a dospélym s poruchami autistického spektra
a dal§imi neurovyvojovymi poruchami, jako je ADD, ADHD, LMD apod. Jejich klienti jsou
1 rodice, pedagogové, asistenti pedagoga, socidlni pracovnici a dal$i zajemci o problematiku.
Centrum nabizi individudlni schiizky, zajiStuje konference, hledd moZnosti feSeni problému
v této oblasti. Poskytuje pravni poradnu, poradenstvi ve vzdélavani, socialnich zalezitostech,
zdravotni péci. Spolek ma v planu v ramci projektu “Spolu nejsme aut* vybudovat centrum,
ve kterém rozsiti sluzby pro déti s PAS a jejich rodiny. Lip a spolu je dalsi z organizaci

zapojenych do projektu Homesharing (Lip a spolu, online, cit. 2021-10-13).

Zet — My

Spolek Zet-My se primarné zamétuje na odlehCovaci sluzbu, kterou od ledna poskytuje.
Piedsedkyni a zakladatelkou je Nadézda Skrabalova, ktera méa zkuienosti jako socialni
pracovnice 1 metodicka v pobytovych sluzbach a ambulantnich sluzbach. Nyni je zapojena
do planovani sociélnich sluzeb a do podpory osob s PAS v Olomouckém kraji. Pod vedenim
pani Skrabalové spolek Zet-My mezi své sluzby doplni také homesharing (Zet-My, online,
cit. 2021-10-13).

Centrum Orion

Neziskova organizace Centrum Orion poskytuje socidlni sluzby pro osoby s handicapem
a jejich rodiny z Kralovéhradeckého kraje. Klienti mohou vyuzit centrum dennich sluzeb
a dalsi nabizené sluzby, mezi které patii osobni asistence, poradenstvi a specidlni terapie

(Neurofeedback, terapie Acces Bars, zpétnovazebni rukavice RAPAEL). Klienti béhem
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pracovnich terapii vyrabéji produkty a z vytézenych financnich prosttedka se zajistuji dalsi
aktivity organizace. Centrum Orion se diky vybéru nadacniho fondu Abakus stalo
zastfeSujici organizaci projektu Homesharing pro cely Kralovéhradecky kraj. Sluzba bude
cilena pro déti s mentalnim a kombinovanym postiZzenim (Centrum Orion, online, cit. 2021-

10-13).

Slezsk4 Diakonie Usek Brno

Tato nestatni neziskova organizace si klade za cil poskytovat kvalitni socidlni a socialné
zdravotni sluzby, mezi které patii poradna rané péce, osobni asistence a jiné doplnkové
sluzby (ergoterapie, Snoezelen). Organizace nabizi 1 G¢ast ve svépomocnych rodi¢ovskych
skupinach a program pro sourozence, ktery poskytuje vhled do problematiky postizeni.
Klienty jsou osoby s postizenim, seniofi a lidé bez domova. Slezska Diakonie Usek Brno
bude homesharing poskytovat pro rodiny s détmi s mentdlnim nebo kombinovanym

postizenim v Jihomoravském kraji (Slezska diakonie, Usek Brno, online, cit. 2021-10-13).

Centrum pro komunitni praci stfedni Cechy

Centrum pro komunitni praci (dale jen CPKP) je neziskova organizace, kterd od roku 1996
zajistuje spolupraci mezi vetejnou spravou a obcany. Nové od roku 2014 podporuje
1 peCuyjici rodiny a koordinuje nabidku sluzeb, mezi které bude nové zafazen
také homesharing, opét pro klienty s mentalnim ¢i kombinovanym postizenim (CPKP,

online, cit. 2021-10-13).
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4.4 Jednotlivé faze homesharingu

Primarni rodina a dité s PAS

Do sluzby homesharing se miiZze ptihlésit kazda rodina, kterd pecuje o dité s poruchami
autistického spektra, mentalnim postiZenim nebo kombinovanym postiZzenim ve véku od 4
do 21 let. Primarné je tato sluzba urCena spiSe détem s obtiznéjSimi specifiky a tzv.
naroénym chovanim, které Casto zplsobuje snizené moznosti vyuzivani jinych
odleh¢ovacich sluzeb. Rodiny jsou fazeny podle potieby odleh¢eni od naro¢né péce
a vycCkavaji na sparovani s vhodnym hostitelem ¢i celou hostitelskou rodinou (Rodinné

integracni centrum, online, 2021-09-23).

Nabor hostitelu

Kazda z organizaci jednou za cas, hlavné podle potfeby a moznosti v regionu, usporada
naborovou kampan (nejcastéji pomoci plakath, tiskové zpravy, rozhovort)). Diky ni se
mohou pfihlésit tzv. hostitelé. Podminkou je plnoletost (optimélni v€k mezi 28 az 58 lety),
dobry zdravotni stav a Cisty trestni rejstiik. Hostitelem se miiZe stat jednotlivec i celd rodina.
Pokud je v rodiné dité, mélo by byt starsi 12 let. S ditétem je prodiskutovan jeho nazor na
zapojeni do sluzby a ptihlizi se k jeho potiebam a psychickému stavu. Pro poskytnuti vice
informaci jsou organizacemi potradany homesharingové vecery, kde se mohou zijemci
nezavazné ptat a dostavaji informace od odbornikil 1 jiz sparovanych rodin a hostiteli.
Zavaznym krokem je vyplnéni dotazniku, ktery slouzi jako ptihlaSka ke Skoleni (Rodinné

integracni centrum, online, 2021-09-23).

Piiprava hostitelu

Pokud se jednotlivec, par ¢i rodina rozhodne pro hostitelstvi, je zapotiebi absolvovat Sest
pfipravnych setkdni. Ta jsou zaméfena jak na osobnost budouciho hostitele, tak na dalsi
oblasti, které spéci o osoby sPAS souvisi. Do téchto oblasti spada komunikace,

oSetrovatelska péce, ptistupy k naronému chovani, bezpecnost. Dulezité je, aby hostitel
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behem Skoleni pochopil situaci a fungovani primarnich, tedy pecujicich rodin. Nedilnou
soucasti Skoleni jsou 1 otazky z4jemct. Je dilezité, aby byly zodpovézeny otazky tykajici se
obav 1 ocekéavani za€astnénych. Zavérem Skoleni je tzv. rodinny den, kde se Gi€astnici setkaji
s proSkolenymi hostiteli a primarnimi rodinami, které homesharing vyuzivaji (srov.

Pudlovska a kol., 2021; Rodinné integracni centrum, online, 2021-09-23).

Priprava rodin a déti s postiZzenim

Soucasné s ptipravou hostiteli probiha i1 ptiprava hostitelskych rodin a ditéte s PAS.
Podstatné je projit s primarni rodinou jeji ofekavani a motivaci pro homesharing, ovérit
pochopeni toho, co homesharing nabizi a upozornit na jeho limity. Nevyhnutelné je 1 téma
separace, které je pro mnohé z rodi¢ii narocné. Rodiné se vénuje hned nékolik odbornik,
mezi které patii adaptacni priivodce, ktery pozoruje potieby ditéte a nasledné vytipovava
vhodného hostitele. Psycholog se zamétfuje na separaci a negativni pocity, které miize
nepfitomnost ditéte vyvolat (srov. Pudlovskd a kol., 2021; Rodinné integracni centrum,

online, 2021-09-23).

Vybér hostiteli

Podstatnym momentem po piipravé hostiteli je jejich vybér. Tento kol maji na starost
socialni pracovnici, ktefi rodinu jesté n€kolikrat navstivi a zajisti individudlni rozhovory
s jednotlivymi ¢leny rodiny. Ty jsou velmi dilezité 1 pro déti budoucich hostiteld, je
zapotiebi, aby byly dobfe sezndmeny se situaci a necitily se naptiklad odsunuté. Nasleduje
spole¢ny rozhovor, kdy pracovnici mapuji zivotni styl rodiny, vztahy mezi ¢leny rodiny,
jejich zaliby a konicky. Podstatna je i lokalita bydlisté a vybavenost ptibytkl. To vSe se
nasledné promitd do vybéru ditéte tak, aby se co nejvice vyhovélo jeho potiebam. VSechny
potiebné informace jsou zadany do profilu kandidata, ktery obsahuje 1 tfi reference o kazdém
z €lend rodiny (napf. od zamé&stnavatele, ucitele, 1€kait). Po vybéru vhodnych kandidati
nasleduje dalsi faze, ve které se homesharingovy tym radi o vhodném sparovani primarnich
rodin a kandidatd. VSe se fidi podminkami primarni rodiny a hodnocenim piihlaSenych

uchazect. Urcujici jsou schopnosti a dovednosti budouciho hostitele, piihlizi se k jeho
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Casoveé kapacité, zvladani stresovych situaci a vhodnosti lokality (srov. Pudlovské a kol.,

2021; Rodinné integra¢ni centrum, online, 2021-09-23).

Smlouva o hostitelské péci a cenik sluzby

Mezi primérni a hostitelskou rodinou se uzavira zavazny dokument, ktery vymezuje zdkladni
podminky hostitelskych navstév. Hostitelstvi je v této smlouvé definovano jako poskytovani
péce ditéti a obsahuje prava a povinnosti smluvnich stran. Obé strany jsou zavazany
k pojisténi odpovédnosti za Skodu, na zivoté a zdravi ditéte a za Skodu na véci. Dokument

obsahuje také moznosti odstoupeni a ukon¢eni smlouvy.

V soucasné dob¢ je cenik sluzby Homesharing rozdé€len podle délky ¢asového useku. Za
krat$i pobyt (do 5 hodin) je stanovena ¢astka 400 K¢, delsi pobyt (5—8 hodin) 700 K¢, Pokud
se jedna o delsi Casovy tsek 1 s piespanim, ¢ini odména pro hostitele 800 K¢ za odpoledne

s ptespanim, 1000 K¢ za den a noc a za cely vikend 1800 K¢ (Cenik déti upliku, 2019).

Predstaveni a parovani rodin

Poté co jsou budouci hostitelé¢ a priméarni rodina informovéani o vysledcich, nastavd moment,
kdy se ob¢ rodiny potkavaji a vyméiuji si informace. Celé setkani je podporovano socialnim
pracovnikem a ma za cil vypracovani tzv. Planu péce a Planu intimni péce, ktery bude
definovat konkrétni postupy v péci o dité s PAS. Soucésti je také Smlouva o hostitelstvi,
kterou podepisuji vSechny tii strany (klient nebo jeho zastupce, hostitelska rodina,
organizace). Nasleduje nckolik osobnich schiizek v domové hostitele, které jsou opét
podpofeny socidlnim pracovnikem. Cilem setkani je moment, kdy se ob¢ strany budou citit
dostatecné pripravené na to, aby schilizky probihaly bez asistence socialniho pracovnika,
a doslo k prvni separaci mezi ditétem a primarni rodinou (srov. Pudlovska a kol., 2021;

Rodinné integracni centrum, online, 2021-09-23).
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Podpora primarnich rodin a hostiteli

Béhem prvniho roku hostitelstvi je hostiteliim k dispozici adaptacni privodce, ten jednou za
¢tvrt roku poskytuje individudlni intervizni setkani. Naplni schiizek je feseni situaci, které si
hostitel¢ potiebuji overtit, pripadné zodpoveézeni otazek souvisejicich s hostitelstvim a péci
o dit¢ s PAS. Adaptacni privodce také mapuje vztah s primdrni rodinou a pribch
komunikace. Ve chvili, kdy se objevi rizikové podnéty, hledd adaptacni privodce pro
hostitele vhodnou podporu. Dalsi kontaktni osobou je koordinator hostitelti. Ten béhem
prvniho roku hostitelstvi pfipravuje skupinova intervizni setkani, na kterych probiha sdileni

A%

zkuSenosti hostiteld. Sdileni Gspéchii, ale 1 t&€zSich situaci slouzi pro hostitele
behem sluzby narazit. V budoucnu organizace planuji potadat vikendové pobyty, kde by za

asistence adaptacnich privodct hostitelé vyzkousSeli i dlouhodobéjsi pobyty s détmi s PAS.

Primérni rodiny maji k dispozici béhem kazdého ptil roku navstévu psychologa. Zadmérem
setkani je zjiStovat, zda se rodina v homesharingu citi dobfe, jestli se nevyskytuji néjaka
rizika a zda neni potfeba n¢jaky druh podpory ze strany organizace. Stejné jako
u hostitell jsou primarnim rodinam nabizena setkdni s adapta¢nim priavodcem (Pudlovska,

TtreSnakova a kol., 2021).
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5 Prinosy a rizika sluzby homesharing

Praktickd cast diplomové prace se zaméfuje na novou sdilenou péci homesharing. Tu
zacinaji poskytovat jednotlivé organizace po celé Ceské republice, a to predevsim z diivodu
nedostatecnych kapacit soucasnych socidlnich sluzeb. Vlastni vyzkumné Setfeni autorky

zkouma moznosti a nedostatky této nové sluzby.

5.1 Cil diplomové prace a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem diplomové prace je zaznamenat piinosy a rizika sluzby homesharing, a to

zejména pro dité s PAS a jeho rodinu.

Vedlejsi cile:

e Stanovit divody zajmu o hostitelstvi a nasledny vliv poskytovani sluzby na hostitele.
e Zjistit, jaké ma sluZzba homesharing ptednosti a nedostatky oproti jinym socialnim

sluzbam.

Vyzkumné otazky zastupuji ¢tyfi hlavni okruhy a byly stanoveny néasledovné:
VOI1: Co znamena sluzba homesharing pro dité s poruchou autistického spektra?
VO2: Jak ptisobi homesharing na primarni rodinu?

VO3: Co nabizi a obnasi homesharing pro hostitele/hostitelskou rodinu?

VO4: Jaké vyhody a nevyhody ptinasi homesharing na rozdil od ostatnich socialnich sluzeb?
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5.2 Metodologie vyzkumu

,, Kvalitativni vybéry obvykle pracuji s malym poctem jedincii, ale s velkym objemem dat,
které pochazeji z rozhovoru z nékolika zdrojii dat, jakymi jsou terénni poznamky, nejriiznejsi
dokumenty a rozhovory“ (Hendl, online, s.7, cit. 2021-10-17). Vzhledem k malému poctu
moznych respondentl se jako nejvhodnéjsi forma zkoumani jevil prave kvalitativni vyzkum.
Ten zaroven dovolil podrobné zmapovani okruhli v navaznosti na vypovedi jednotlivych
respondentl. Jako mozna prekazka se nabizela odlisnd mira zkuSenosti mezi organizacemi.
Z téchto duvodi byl vyuzit polostrukturovany rozhovor, ktery umoznil jednotlivé otazky
respondentim ptizplsobit, pfipadné¢ vyuzit otdzky dopliujici. ,,Cilem hloubkového
a polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni a komplexni informace o studovaném
Jevu“ (Svatiek, Sedova, 2014, s. 13). Principy pro vedeni rozhovoru byly fizeny podle
doporucenych zésad, které shrnuje Hendl (2008). Mezi né patii napiiklad dostatecna

piiprava, jasna formulace otdzek, neutralni postoj tazatele aj.

Vyzkumny vzorek

Pro rozhovor bylo osloveno pét organizaci, které homesharing poskytuji, nebo se ho
poskytovat chystaji'?. StéZzejnimi respondenty vyzkumu byli zastupci organizace Nadé&je pro
déti apliku (dale také jen Déti tplitku) a Rodinného integracniho centra (dale také jen RIC).
Nasledné probéhla selekce ze Sesti organizaci, které uspély ve vybéru nadacniho fondu
Abakus. Vzhledem k tomu, Ze tato diplomova prace je zamétfena na homesharing pro déti
s poruchou autistického spektra, byly podle tohoto kritéria vybrany 1 dalsi tfi organizace.
Jedna se o organizaci Lip a Spolu, Mikasa a Zet — My. Kazda z organizaci ptsobi v jiném
kraji Ceské republiky, jejich aktivity byly predstaveny v teoretické &asti této prace. Viechny
organizace vSak maji stejny cil, a to zlepSovat podminky pro déti s poruchami autistického

spektra a jejich rodiny.

12'V ramci projektu nada¢niho fondu Abakus bude na obdobi ¢ervenec 2021 prosinec 2023 podpoteno dalsich
Sest organizaci, které ve svém regionu zavedou sluzbu homesharing.
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Tab. ¢. 1 Informace a identifika¢ni idaje o respondentech

Respondent Organizace Pozice Kraj
1 Metodicka projektu
Alena Pudlovska Nadgje pro Homesharing Praha
déti uplinku
2 Rodinné Koordinatorka
Ing. Eva Cerna integracni pilotniho projektu Pardubicky
centrum Homesharing
3 Koordinatorka
Mgr. Pavla Solnicka Mikasa, z.s. projektu Moravskoslezsky
Homesharing
4 Koordinatorka
Ing. Radka Ondruskova Lip a Spolu, projektu Liberecky
Homesharing
Z.8.
5 Koordinatorka
Mgr. Nadézda Skrabalova = Zet-My, z.s. projektu Olomoucky
Homesharing

Etika vyzkumu

Respondenti byli jiZ pti Zadosti o rozhovor ubezpeceni, Ze veSkeré informace budou pouZity
pouze pro ucely této diplomové prace. Pfred kazdym rozhovorem probehlo ujisténi, ze
respondent souhlasi se zvukovym zaznamem celého rozhovoru. Od respondentt byl obdrzen
pisemny souhlas k pouziti jejich jména v textu této diplomové prace. Jin¢ informace, tykajici
se primarnich rodin, hostiteld ¢i déti s poruchami autistického spektra v rozhovorech

nezaznély, nebot’ nejsou pro Setfeni zisadni. VSechny ptepisy rozhovorid obsahuji

43



kontextové informace, jako je jméno respondenta, jméno zastupujici organizace, Cas a datum

sbéru dat.

Sbér dat

Hlavni vyzkumna otdzka byla stézejni pro vymezeni Ctyf vyzkumnych otdzek. Ty vzdy
charakterizuji jednu z oblasti vyzkumu, prvni se zamé&iuji na dité¢ s PAS, druha na primarni
rodinu, tfeti na hostitelskou rodinu a ¢tvrtd na homesharing ve srovnani se socialnimi
sluzbami. Soucésti ptipravy byla také online ucast na Homesharingovych vecerech, které
potadaly organizace D¢ti uplitku a Rodinné integracni centrum. Tyto pfednasky a dalsi
zvetejnéné informace jednotlivych organizaci poslouzily k vytvofeni dil¢ich otazek
jednotlivych oblasti. Jak uz bylo zminéno, vzhledem k rozdilim ve zkuSenostech mezi
organizacemi, byly vytvoreny dva scénare otdzek. Ty se vSak pfili§ neliSily, jednalo se spise

0 zaménu ve znéni otazek. Napt.: ,, Co je pro primarni rodinu pri vstupu do homesharingu

vvvr

vvvr

podklady k zodpovézeni nékterych otdzek, byly vybrané otdzky pfii realizaci rozhovoru

vynechany. Seznam otazek je ptilohou €. 1 a €. 2 této prace.

Kazda z organizaci byla pozadéna o rozhovor, ndsledn¢ prob¢ehla domluva s jejich zastupci
na podrobnostech rozhovoru. Vem respondentim byly otazky poskytnuty piedem. Ctyfi
rozhovory probéhly online pfes komunikaéni platformu Google Meet. Online rozhovory se
uskute€nily v obdobi mezi kvétnem 2021 aZ fijnem 2021. Z téchto hovorii byl pofizen
zvukovy zaznam, coZ je obvyklym dopliikem rozhovort. Na zavér rozhovoru byl prostor pro
diskusi, ktera se odvijela od dopliujicich otazek. Délka rozhovort se pohybovala okolo 45
az 90 minut. Paty rozhovor byl po domluvé srespondentem zaslan v pisemné forme.

Dtivodem byla ¢asova vytizenost respondenta.
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Analyza dat

Vsechny c¢tyfi rozhovory byly pro potteby analyzy piepsany do tisténé podoby
a opatieny komentari. K uspotfadani ziskanych dat a jejich strukturalizaci byl nejdfive
proveden doslovny piepis rozhovort. Jeden z ptepisti rozhovort je ptilohou €. 3 prace a byl
upraven do spisovné CeStiny. V piipadné této prace nebyla nutnd anonymizace udaju.
Analyza dat pomoci otevieného kodovani nebyla potiebnd, a to vzhledem k ptedem

stanovenym kategoriim, které spliiovaly zaméteni danych vyzkumnych otazek.

5.3 Prezentace a interpretace vysledki Setfeni

Nasledné budou interpretovany vysledky k jednotlivym kategoriim, které predem stanovily
vyzkumné otazky. Jak uZ bylo zminéno, délka a mira zkuSenosti dotazanych organizaci je
nesoumerna. Proto je Casto vyuzito vEétsi mnozstvi vypovédi organizaci, které realizovaly
pilotni projekt (Dé&ti Uplilkku a Rodinné integrac¢ni centrum). Jednotlivé kategorie jsou

doplnény uryvky (uvadénych v piimé citaci) z vypovédi respondentt.

Kategorie KA1: Dit¢ s poruchou autistického spektra
Kategorie KA2: Primarni rodina
Kategorie KA3: Hostitelska rodina

Kategorie KA4: Homesharing a jiné socialni sluzby
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Kategorie KA1: Dit¢ s poruchou autistického spektra

Jednim ze zasadnich okamzikli v homesharingu je setkani ditéte s hostitelem, kterému ale
musi pfedchazet velmi pecliva ptiprava. Zastupci vSech dotazanych organizaci si jsou
védomi individualit ditéte a podiizuji tomu i jeho ptipravu. Na GspéSném sparovani ditéte
a hostitele se podili hned nékolik faktoru. ,, Samoziejmé pokud dite navstévuje materskou
nebo zakladni skolu, je to vyhodou, je na separaci a jiné prostiedi zvyklejsi. Nebo vyuziva
socialni sluzby — osobni asistenci, stacionar, tabory ci jiné formy odlehcovaci péce.

(Respondent ¢. 4)

Stézejni tlohou je prace specidlniho pedagoga, ten zjistuje od rodict vSechny potiebné
informace, sleduje dité¢ v jeho pfirozeném prostiedi a zaznamenava jeho specifické potieby.
»Vylozené s ditétem nepracujeme, bereme ho jako celek s jeho rodinu. Tedy nejcastéji se

pracuje s rodici, a to hlavné s matkou. “ (Respondent €. 3)

V piipadé¢ Rodinného integracniho centra jsou rodiny casto zaroven klienty organizace
(RIC), pracovnici tedy déti Iépe znaji. Samotnou piipravu ditéte popisuji DéEti uplinku i RIC
jako pomalé seznamovani, individualné ptizplisobené potiebam ditéte. ,, Déti na model
homesharingu reaguji prekvapivé dobie. Neni to rychla zaleZitost. Dité nejprve prochazi
pripravou, kde se seznami s nasim pracovnikem, ten si dité zpocatku odvadi a seznamuje se
s nim. “ (Respondent €. 1) ,, Déti na homesharing reaguji dobre, podminky jsou takove, aby

se mu podrizovaly, je tu prostor pro poznani ditete. “ (Respondent €. 2)

Touto ptipravou projde kazdé dité, jehoz rodi¢e se do projektu Homesharing ptihlési.
Nasleduje doba ¢ekani, zda se pro dit¢ najde vhodny hostitel. Organizace maji zkuSenosti
s tim, ze nejvetsi zajem je o malé déti, které nevyzaduji pfiliS narocnou a specifickou
podporu. Pravé pro své narocné projevy se pro dit€¢ miize hostitel hledat slozitéji. Rodiny
jsou na seznamu fazeny podle nejakutnéjSich pifipadl a potifeby podpory. Vyznamnym
kritériem se ukazuje i1 lokalita bydlist¢ primédrni rodiny. ,,Déti mame serazené podle
zdvaznosti nutnosti pomoci ‘. (...) urcité hraje roli to, zZe jsou tyto déti mimoprazske, jsou
z lokalit pro hostitele hiire dostupnych. Rozhodné to ale nevzdavame. “ (Respondent €. 1)
Respondenti uvadéji, ze hostitele se snazi najit pro kazdé dité s PAS. ,,Muselo by byt néci
extremné specifické. Z dosavadni zkusSenosti, ktera neni prilis dlouhad, se nic takového

nepotvrdilo, ja osobné si myslim, Ze na kazdé dité ceka nékde hostitel. Asi to bude trvat delsi

46



dobu, ale myslim si, Ze na kazdé dité nékde nékdo ceka.* (Respondent ¢. 3) Respondent €. 1
upozoriiuje, Ze homesharing neni prace a mé¢l by byt pro ob& strany pfinosny. Problém
v zapojeni do homesharingu ale nemusi byt zpisoben pouze specifiky ditéte. ,,Miize se stat,
Ze rodina zjisti, Ze neni na separaci pripravena, bude mit nadmérné obavy, zda hostitel péci

zvladne. *“ (Respondent €. 4)

Aby mohl hostitel ditéti s PAS poskytnout odpovidajici a kvalitni péci, musi projit Skolenim,
které zastupci organizaci nazyvaji ptipravou hostitell. ,,Vzdélavani je obecné. Obsahuje
v§eobecné informace o PAS, o chovani ndarocném na péci, kterému se vénuje socidalni
pracovnik a predklada priklady. Soucasti skoleni je seminar s psycholozkou, ktera prednasi
o pristupech k uzkostnym stavim ditéte. “ (Respondent ¢. 2) Béhem pfipravy je podstatné
velka Cast zaméfena na samotného hostitele. Zijemci projdou 1 sebezkuSenostnimi
technikami. ,,70 z duvodu, aby kdetem pristupovali cisti, a to se citilo prijimané.”

(Respondent €. 2)

Stézejni otazka prvni kategorie se zamétovala na to, co dit¢ s PAS homesharingem ziska.
Odpovédi respondentli se shodly na nékolika zasadnich ptinosech. Diky homesharingu se
dit¢ dostane k novym kontaktim a socidlnim vazbam, dochazi k rozvoji socializa¢nich
schopnosti, coz je u déti s poruchami autistického spektra mnohdy zna¢né omezeno. ,, Déti
znaji jen domdci a Skolni prostiedi, nemaji moznost poznat jiné, nové. (Respondent €. 2)
Vztah mezi dité¢tem s PAS a hostitelem kopiruje pfirozené rodinné vazby jako v Sirsi roding.
., Rikdme, ze homesharing nabizi spis vztahy jako kamarad/kamarddka, teta, stryc, babicka,
déda. Nekdo, kdo s tim ditétem travi cas, tak aby to bavilo oba.“ (Respondent €. 1) ,,Dite
ziskava lasku jiné, dalsi osoby. “ (Respondent €. 5) Dité diky homesharingu dostava i nové
podnéty z nového prostiedi, vidi fungovani socidlnich vztahii v jiné rodiné. ,, Dite vidi
interakce clenii rodiny v domacnosti, vidi prichazet domii deéti, mozna i vnoucata. Celkovée
ma moznost zazit velke mnozstvi kontaktu, které zvlast'v rodinach déti s PAS ustupuji a tady
najednou prichazi rodina, ktera to vnasi zpét. “ (Respondent €. 1) Ditéti se nabizi moZnost
osamoceni od primarni rodiny, traveni voln¢ho €asu podle individudlnich potieb a hlavné
jeho z&ymu ,,(...) dalsi je to, Ze dité travi cas prirozenym zpusobem, bez néjakého velkého
planovani vzdelavacich a vychovnych cilu. “ (Respondent €. 1) ,,Napriklad nase déti (klienti)

Jsou zvyklé, Ze chodi do skolky, stacionare, ale to vSechno je cinnost rizenda, kontrolovana
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néjakou pani ucitelkou, asistentkou. U hostitele je to individudlné nastavené na miru ditéti
a je to jiné, prirozené rodinné prostiedi ‘. (Respondent €. 3) Respondent €. 4 vyzdvihuje také
moznost bliz§ich z4jmu, neZ by mohla mit primarni rodina: ,,Dité se setkavd s nékym, kdo
mu miuze nabidnout néco jiného nez rodice, mohou mit blizsi konicky. Hostitel se miize
zameérit na to, co dité zajima.”“ Pravé na specifické aktivity a konicky, které déti s PAS

mohou vyzadovat, uz ¢asto primarni rodiné nestaci ¢as ani energie.

Kategorie KA2: Primarni rodina

Pokud se primarni rodina rozhodne ptihlasit do sluzby homesharing, pravdépodobné ji
v pocatcich nebo v pribéhu zastihnou urcité nejistoty. ,, Najit odvahu do toho jit, vzhledem
k tomu, zZe si mnoho rodin proslo zklamanim, treba nenasly vhodné sluzby, nebyly prijati.
(Respondent &. 5) ,,PFi prvni schiizce maji obavy, aby se pro dité vitbec nékdo nasel. Casto
se ty rodiny hlasi ve chvili, kdy uz situaci nezvladaji, takze maji obavy, Ze se nékam prihlasili,
ale to dité jim stejné ziistane doma.* (Respondent €. 3) Pravé po zkuSenostech s institucemi
vidi rodiny jiny pfistup, ktery homesharing nabizi. To ale miZe rodie Casto zpocatku
znejistovat. ,,Pro nas je homesharing sluzba rovnocennd, kterou utvari primarni rodina

a hostitel, my jako organizace jsme pouze prostiednik. “ (Respondent €. 1)

Ukazuje se, ze rodiny mnohem vice v péci o jejich dité s PAS davéiuji zaméstnanctim
organizaci. S touto obavou organizace zavad¢jici homesharing pocitaji. ,,Ve chvili, kdy ale
ze setkani odchazi adaptacni pruvodce, zacina mit rodina obavy svérit dité hostiteli.
(Respondent €. 1) ,, Mohou mit starost, Ze ta péce bude nedostatecna. Rodic miiZe mit pocit,
odstaveni od kontroly a obavy, Ze si dite vytvori novy vielejsi vztah k nékomu jinému.*
(Respondent ¢. 4) Pravé vzijemné napojeni rodiCli a ditéte a nasledna separace je
v homesharingu velkym tématem. Diky ziskanym zkuSenostem béhem pilotniho projektu se
organizace rozhodly do tymu pfizvat psychologa, ktery rodiny na naro¢né chvile béhem
vzdélavani ptipravuje. ,,Déti jsou na rodice velmi uzce napojené, maji své komunikacni
navyky, jinak jim svét nerozumi. *“ (Respondent €. 2) ,,Rodice, kteri dlouhodobé pecuji o dité
s PAS, tu zkuSenost se separaci nemaji, respektive je vazana pouze na instituce, kontakty
s prateli ¢i sirsi rodinou, coz v nékterych rodinach vitbec neni. A najednou prichazi clovek,

ktery tu nabidku udela. A pro ty rodice jedenacti, dvandctiletych déti je to strasné tezky krok.
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Ten proces uz tak dlouho prirozené nenastal, Ze po téch letech péce je to velika bariéra

a rodice na to museji byt pripravovani. ““ (Respondent €. 1)

Organizacim, které maji s homesharingem nékolikaleté zkusSenosti, byla pokladana otazka
zaméiena na reakce okoli, poté co se rozhodnou sluzbu vyuzivat. Tento krok totiz mtze Sirsi
rodinu upozornit na potebu jejich pomoci. ,, Potkali jsme se s prekvapenim, kdy si treba Sirsi
rodina neuvedomovala, jak pretiZeni ti rodice jsou, a tak je nenapadlo nabidnout pomoc. “
(Respondent ¢. 1) Respondenti také uvadéji piiklad, kdy Sirsi rodina o vyuzivani sluzby vaha
a piijde ji zbytecna. ,,(...) védi, zZe to rodiné prinese odpocinek, na druhou stranu se stavd,
Ze to neberou jako néco, co by méla rodina vyuzivat, rikaji, Ze jim prece pomohou. I matky
resi, zda jsou dobré matky, kdyz musi sluzbu vyuzivat, boji se, jak bude koukat okoli.*

(Respondent €. 2)

Priméarnim predpokladem pii vyuzivani sluzby homesharing jsou jeho benefity v Casovych
moznostech priméarni rodiny. Organizace popisuji, Ze primarni rodiny ziskaji Cas na svij
osobni ¢i partnersky zivot, ¢as na sourozence, vyiizeni potiebnych Ukont a hlavné
odpocinek. ,,Novy zpiisob traveni volného casu, nova struktura dne. A hlavné cas
v partnerském Zivote, kdy ti rodice na sebe jinak nemaji volnou chvilku. Pokud ma dité s PAS
sourozence, rodice maji ¢as vénovat se sourozenci, zdravy sourozenec hodné casto strada.
Navazani sirsich vztahit s kamarady, sirsi rodinou, ty vztahy casto vyhasinaji. Dale cas na
veci jako reseni béznych ukonu: urad, doktor, domdcnost. “ (Respondent ¢. 3) Respondent
¢. 4 vyzdvihuje 1 ,,(...) dobry pocit, Ze se o dité stara nékdo, kdo mu bude vénovat plnou
pozornost. “ V soucasné chvili se ale Casovy usek pohybuje okolo ¢tyt hodin, jednou za dva
tydny, coz neni ptilis mnoho. ,, (...) je to sice casu dost, ale zadna velikanska casova dotace.
Myslim, Ze krom casu je velky benefit ziskani clovéeka, ktery o jejich dité pecuje ve své viastni
domacnosti, v prirozeném prostredi. Je to nékdo, s kym si mohou popovidat o tom, jaké to

je.“ (Respondent €. 1)

Jednim z kol homesharingu je poskytnout primarni rodin€ volny ¢as. Otazkou ale je, zda
s nim umi primarni rodiny nalozit. Organizace, které¢ zatim zkuSenosti z praxe nemaji, uz ale
v ptipravach pocitaji s nelehkou situaci, kdy se mohou objevit 1 negativni dopady. ,,Jd na
tohle v soucasné chvili nemohu odpovédet, protoze jesté nevime. Ale vnimam obavu

primarnich rodin. “ (Respondent €. 3) ,,Pozitivné i negativné, odpocinou si, budou mit cas
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na druhé, ale také pocit, ze nemaji o koho pecovat, pociti ztratu smyslu Zivota. “ (Respondent
¢. 5) Z téchto divodi je soucasti tymu psycholog/psychoterapeut, ktery bude rodinam
k dispozici. ,, Primarni rodina bude potiebovat hodné podpory. Najednou neni zamérenda
pozornost na dité, zacnou se otevirat téemata, na ktera nebyl cas. V nasem tymu bude
k dispozici psycholog.” (Respondent ¢. 4) Ob¢ organizace z pilotniho projektu obavy
potvrzuji. ,, Rodice nevédi, co s casem, nejednou premysli o tématech, na ktera nebyl cas —

partnerske vztahy, sourozenci. To vse je ukolem psychoterapeuta. *“ (Respondent €. 2)

Z4sadnim faktorem se ukazuje ptitomnost dalSich déti v primarni roding€. ,,Ve chvili, kdy jde
o rodinu, kde jsou dalsi deti, tak je tam velika uleva a radost, ze vilastné ve svém domacim
prostredi muZou vénovat cas tem dalsim detem. Nebo Ze sourozenci si mohou uzit cas doma,
protoze koneckoncu, cas, kdy jsou sourozenci s PAS v institucich, se zhruba rovnd casu, kdy
Jsou jejich sourozenci ve Skole. Pokud je ale v rodiné pouze dite s PAS, ve chvili, kdy dité
odejde, rodice volny cas travit neumi, neumi ho vyplnit. Jejich Zivot se scvrknul na péci o to
dité a kdyz to dite nevidi, tak ten volny cas vypliuji obavami.* (Respondent ¢. 1) Volny cas
také Casto dava prostor k feSeni rodinné situace a vztahtl, na tyto problémy neni Casto pfi
narocné péci o dité s PAS prostor. ,,7am kde byla rodina dlouhodobé pretizena a doslo uz
treba k narusent partnerského vztahu, tak ve chvili, kdy dité odchazi, muze to mit negativni
dopad na ten partnersky vztah. To uvolneni pole najednou umozni probublavani skrytych

problémii, na které nebyl v pritomnosti ditéte cas. “ (Respondent €. 1)

Kategorie KA3: Hostitelska rodina

Sluzba homesharing je zavisla na dostatku hostitelskych rodin ¢i jednotlivych hostiteld. Ve
chvili, kdy téchto lidi bude nedostatek, nebude mozné parovani novych primarnich rodin.
Pfedevsim z téchto divodii byla zjistovana motivace hostitelskych rodin se do projektu
hlasit. Na tuto otdzku odpovidaly jen organizace z pilotniho projektu. Respondent €. 1 velmi
piehledné rozdéluje zajemce na tii rizné skupiny. ,, Ta jedna jsou mamy dospélych déti, které
maji vlastni zkuSenosti, jak narocnd je péce o zdravé déti a dovedou si prestavit, Ze péce
o dité s PAS je jesté mnohem narocnéjsi. Citi se dostatecné silné na to, aby nékomu
pomohly. “ Respondent €. 2 dodava, Ze to nejsou vzdy jen zeny, ale zapojuji se celé pary.

,,Rodiny, kde deti odrostly a jesté nejsou vnoucata, najednou zjisti, Ze maji prostor vénovat
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se nékomu dalsimu. Vétsinou to jsou dobre fungujici rodiny, pary, zapojuji se oba.*
(Respondent ¢. 2) Druhou Castou skupinou jsou nezadani lidé nebo mladé pary. Lidé kolem
30 let, ktef zatim neplanuji vlastni rodinu. ,, Casto maji zkusenosti z néjakych taborii, ale na
tu pravidelnou cinnost uz treba neni cas, ale maji chut néco podnikat ve svém volném case.
Prosté zase néjak blbnout s detmi, navic je to v nécem specificke, je to vyzva. Dava to smysl
a nékomu to pomuze. “ (Respondent €. 1) Tteti a pomérné specifickou skupinou jsou jedinci
profesné technicky zaméteni. Diivod jejich zajmu o homesharing respondent €. 1 popisuje
takto: ,,Profesné se prilis nepotkavaji s lidmi a schazi jim socialni kontakty, tak ti se poustéji
do homesharingu, protozZe hledaji néjakou skupinu a treba je to pravé i vazba k rodine,

moznost travit c¢as s detmi a jesté byt soucasti hostitelské komunity.

S ptipravou budoucich hostitell maji zatim nejvétsi zkuSenosti zastupci DéEti upliku
a RIC, ti také vytvorili metodiku vzdélavani hostiteld, jak vysvétluje respondent &. 4. Skoleni
je respondenty charakterizovano jako pomérné€ nabity a podrobny proces, ktery obsahuje jak
obecné informace o poruchdch autistického spektra, tak pfednasky psychologa. Ten se
zamétuje na zvladani narocnych situaci, kter¢ mohou v ndvaznosti na chovani ditéte s PAS
nastat. Respondenti ale zdiraznuji, ze se jedné o ptipravu hostitelt a neni cilem ud¢lat ze
zéjemct odborniky. ,,Nesnazime se z lidi, kteri chtéji byt hostiteli délat odborniky na poruchy
autistického spektra, ale chceme je pripravit na vstup do specifického prostredi, tak aby
rozuméli tomu, co se odehrava v pecujici rodiné, a tomu, jaké mohou nastat potize
s ditetem. “ (Respondent ¢. 1) Cilem je pochopit, jaké naroky péce o dit¢ s PAS na jedince
klade. ,, Viastné ta nase priprava je reknéme vice vycvik osobnosti, pochopeni, kde mam své
hranice, zjisteni, jaké chovani mé dostava do nepohody. ““ (Respondent €. 1) Béhem ptipravy
jsou pouzity charakteristiky déti naro¢nych na péci a hostitelé by si méli uvédomit své
hranice. Vyuzivani kazuistik potvrzuji respondenti Cislo 1, 3 a 5. ,, Napriklad jestli dité, které
neustale vydava néjaké zvuky, neni po ctyrech hodindch prilis narocné. Zaroven je to pro
nas prostor poznat hostitele, az podle pritbehu pripravy hledame pro hostitele dite, zalezi,
jak hostitel reagoval na urcita cviceni a podle toho vytipovavame déti z projektu. “

(Respondent €. 1)

Z vypovedi vSech respondentl vyplyva, ze spoluprace bude domlouvéana na dobu neurcitou.

Hostitelé jsou jiz béhem Skoleni obeznameni s tim, ze homesharing by mél byt dlouhodoby

51



vztah. ,,Je vénovana dlouhad doba tvorbé vztahu, smlouvy jsou psané na neurcito. Je mozné
je pak prizpusobovat podle situace a potieb a neni nutnost spoluprdaci ukoncovat.
(Respondent ¢&. 2) ,,Na dobu neurcitou. Usilujeme o to, aby homesharing byl dlouhodoby
proces, ale vSechny tri strany maji moznost kdykoliv odstoupit. Primarni rodiny védi, Ze se
hostitelé nezavazuji, ale aby po piil roce vycouvali se snazZime omezit. Ale nemiiZzeme nikoho
nutit, je to na bazi dobrovolnosti. Hostitelé jsou informovani o zdmeru dlouhodobé
spoluprace. To Ze, hostitel po piil roce odejde se stat miize.” (Respondent
¢. 3) Respondenti ale upozoriiuji, Zze pokud hostitel citi né¢jaky nekomfort a ma pocit, ze mu
situace nevyhovuje, je lepsi spolupraci ukoncit. ,,Ve chvili, kdy se mu méni Zivotni situace
a neni si jisty, ze by to mohl délat dal dobre, je lepsi skoncit, je to bezpecnéjsi. Casem se také
miize ukdzat, Ze zméena hostitele je potrebnd, napriklad vzhledem k veku ditéte a jeho
zajmum. “ (Respondent ¢. 1) Ukonceni spolupréce s jednim hostitelem a hledani nového ale
muze byt i pfinosné a nékdy nutné. ,, To dité roste, vyviji se a miiZe se zjistit, zZe ten hostitel
uz uplne nesedne a dité by potiebovalo jiny osobnostni typ clovéka, ale to je pouze vize.

(Respondent ¢. 4)

Jak uz bylo podrobn¢ popsano v ¢asti vénujici se primarni roding, jejich obavy ze vstupu do
homesharingu mohou byt ¢asto vyznamné. Nasleduje navazani kontaktu s hostitelem do té
miry, aby mu primarni rodina mohla své dité bez obav pfenechavat na urcitou ¢ast dne. S tim
souvisi otazka, jak je organizaci vztah mezi rodinami nastavovan a jaké je nasledné
fungovani v praxi. Nov¢ podpotené organizace si jsou védomy moznych rizik a doufaji, ze
se vztahy vyvinou pfirozen¢ s pocatecni pomoci organizace. ,,Role organizace bude
komunikovat s obéema stranami a citlive se doptavat, co se tam déje. Organizace budou
nabizet svou podporu, aby vSe dobie fungovalo. Chdpu rodicu potrebu vyslechnuti.
(Respondent €. 4) ,, Ze zacatku urcité formalni - trojstranny kontakt, ale byli bychom radi,
kdyby se tam ten vztah vyvinul, chtéli bychom vrelejsi pratelstéjsi. Aby to nebyla pouze
néjaké cizi pani, ktera si to dite bere. ““ (Respondent €. 3) Prave ptatelsky vztah se podle dvou
hlavnich organizaci jevi jako rizikovy a obava se ho i respondent €. 5 ,,Vztah by mél byt
o ditéti, ne o kamaradstvi rodin*“. To, co mize ve vztahu obou rodin Casto zpusobovat
problémy, je prilis velka potieba primarnich rodin sdilet své pocity a naro¢nou situaci. ,, 7o
je komplikované, musime drzet, zZe se jedna o sluzbu a nastavit hranice a role. Rodiny s PAS

maji potrebu se otevirat a sdelovat problémy, to je potreba ohlidat, aby obéma rodinam bylo
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dobre.* (Respondent €. 2) ,,My se snazime upozornovat, Ze hostitel je predevsim kamarad
ditéte (...), takzZe je to jedna z véci, kterou komunikujeme dopredu. Nicméné se tomu
nesnazime branit a stavime to tak, Ze nastaveni hranic je na rozumném zvazeni hostitele. Ve
chvili, kdy se rodiny sprateli, ma to sva rizika a o tom s nimi mluvime “. (Respondent €. 1)
Organizace doporucuji kratké navstévy, kdy si piiblizné béhem péti minut rodiny sdéli
podstatné informace (plany, jak by vSe probihalo) a tedy cel¢ pfedani ditéte trvd cca do
patnacti minut. ,, Myslim, Ze se to ale neda Fict, jak to ma byt spravne. Hodné zalezi na
osobnosti rodicu a hostitele, dulezité je, aby si predali dostatecné informaci a obé strany

byly v pohode. “ (Respondent €. 1)

V Ceské republice se zatim homesharing vyuziva na krat$i useky sdilené péce, ve chvili,
kdy se ale budou casové tseky zvySovat, je tu mozné riziko zatéze i hostitelské rodiny.
»INavstévy jsou kratsi a castéjsi, nebo priblizne ¢ty hodiny po delsi dobé. Jde o domluvu
a kontrolu ze strany organizace. ““ (Respondent €. 2) Jde vSak 1 o miru specifického chovani
déti s PAS. |, Ty deti nedokazou respektovat, takze je to véec, o které je potieba mluvit.
Zaroven musi hostitel brat v potaz nejen své potreby, ale i potireby celé rodiny. Jestli
nahodou plnéni jeho potreb a snit neskodi nekomu jinému a nenarusuje to rodinny systém. “
(Respondent ¢. 1) Praveé priprava, rady a moznost obratit se na odborniky se organizacim
zda jako nejvhodné&jsi podpora. ,,Podpora v ramci supervizi, setkavani a reSeni konkrétnich
situaci, mapovani vztahii. Budou planovana setkavani, zde mohou sdilet své zkusenosti.*
(Respondent €. 3) ,,Budou mit individudlni sezeni, telefonaty. Abychom porad védeli, co se

tam déje a zachytili véci, které by mohly prerist v to, Ze jedna strana bude chtit skoncit. *

(Respondent ¢. 4)

Dalsi z otdzek se zameétfovala 1 na to, jak moc mohou hostitel¢ zasahovat do vychovy
a vzdélavani ditéte s PAS. Respondenti se shodli na tom, Ze pravomoc urcuje hostiteli
primarni rodina ditéte. ,, Bude se ridit pokyny rodicii, hostitel/hostitelska rodina by neméla
vstupovat do vychovy, leda by si rodice stanovili néjaky postup.“ (Respondent €. 5) I toto
téma je predmétem piipravy a parovani rodin, kde jsou potfebné hranice stanoveny. ,, MiiZe
to byt nékdo, kdo chce do casu s ditetem snést néjaké svoje ndpady, nazory. A primarni
rodina to miize vitat. I déti s PAS musi zaZit néco negativniho. *“ (Respondent ¢. 4) Podstatné

ale je, aby homesharing byl hlavné o volnocasovych aktivitach pro dité, nikoli tedy o jeho
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vychové ¢i vzdélavani. ,, Neni ucelem dite vychovavat a vzdélavat, je to na dohodé. Hodné
zdalezi na konkrétnim ditéti a na cem se rodiny domluvi, je potreba dodrzovat pravidla

z primarni rodiny, ale jde predevsim o traveni volného casu. “ (Respondent €. 2)

A¢ je homesharing zalozen hlavné na dobrovolné pomoci, urcité financni obnosy se zde takeé
objevuji. Organizace popisuji, ze premyslely, zda vibec sluzbu zavadét jako placenou.
Nakonec byly podle délky pobytu stanoveny urcité financni obnosy. ,, Cenik byl nastaven
Détmi upliku, protoZe pro vztahy je stanoveni penéz narocné.“ (Respondent €. 1) Pro
hostitele vSak neni finan¢ni odména ve spojeni s touto sluzbou podstatna, podle odpovédi
respondenttl ji ¢asto ani necht&ji ptijimat. ,, My jsme tu platbu pitvodné vitbec nechtéli davat,
ale rodiny s platbou souhlasi. Nekteré to dokonce uvitaly, zZe by jim to jinak bylo podezrelé.
Cdstka se odviji podle poctu hodin stravenych v hostitelstvi a myslim, Ze ta suma pokryje
zdkladni naklady (vstupenka, jizdenka, svacina). (Respondent €. 3) ,, Neni dobré zvykat
primarni rodinu na to, Ze sluzba je zadarmo, na druhou stranu by penize nemély prekrocit
béznou praxi. “ (Respondent €. 2) ,,Vetsinou nemaji o finance zdajem, jdou do toho hlavné
z jinych ditvodui a financni odmeény jsou malé, jen na pokryti nakladii. “ (Respondent €. 5)
Nakonec se béhem praxe ukazuje, ze naklady slouzi hlavné jako kapesné pro dité. ,, Ty castky
Jsou nastavené tak, aby hostitel mohl s ditetem podnikat, co si vymysli a nemusel davat svoje
penize. Take si miize zaplatit pripojisténi, pouzit je na necekané vydaje, které mohou v ramci
hostitelstvi nastat.” (Respondent €. 1). Zatim se tak nestalo, ale organizace pocitaji
1 s feSenim situace, kdy si rodina nebude moci naklady na homesharing dovolit, ale jejich
potieba odleh¢eni bude nutna. Organizace také predkladaji ptipadna teseni. ,, Tak bychom
zkouseli nadace nebo sbirku pres Deti upliku. “ (Respondent €. 1) ,, Pokud by nékde byla
situace dramaticka, znamenalo by to zdasah do rozpoctu, potom se tu nabizi FeSeni obratit se
na néjaké nadace a nadacni fondy, které rodinu podpori treba na rocni sluzbu

homesharing. “ (Respondent €. 4)

Kategorie KA4: Homesharing a jiné socialni sluzby

Podle dosavadnich zkuSenosti obou organizaci v pilotnim projektu se doba ¢ekani velmi
vaze na pocty piihlaSenych zajemcii o hostitelstvi. Dal§im kritériem je specifi¢nost ditéte

a moznosti zrovna piihlaSenych hostitelti. Co se tyce hostiteld, ti maji ¢ekaci dobu velmi
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kratkou a plati pravidlo, Ze pokud je vySkoleny hostitel, organizace se mu snazi najit dité.
Béhem pilotniho projektu platilo pravidlo, ze pokud se pro dité po dvou letech ¢ekani hostitel
nenasel, organizace se obracela na primarni rodinu s dotazem, zda cht¢ji 1 nadale na hostitele

Cekat.

Ostatnim organizacim, které zatim s cekaci dobou péarovani nemaji zkuSenost, byla
pokladéna otdzka ,, Pro¢ homesharing mezi své sluzby zapojujete? *“ Zajem o tuto sluzbu je
zpusoben predev§im védomim toho, Ze odlehCovacich sluZzeb pro rodiny déti s PAS je stale
malo. ,,Tady néco takového chybi, vnimdame obrovskou potiebu rodin s détmi s PAS, které
volaji po néjaké odlehcovaci sluzbe. Ty sluzby tady v podstaté nejsou a kdyz jsou, tak jsou
omezené a nedostatkové pro vSechny (...) Chtéli jsme to zaradit a mit to jako dalsi sluzbu.
Je to pilotni projekt, ucime se na tom, pilujeme a doufame, Ze to bude do budoucna jedna
z nasich sluzeb. ““ (Respondent €. 3) Dotazované organizace Casto fadu odlehcovacich sluzeb
poskytuji a rozSifeni o sluzbu homesharing povazuji za vhodné propojeni. Urcitym
zpusobem je tato sluzba pro organizace lakava svym principem, a to je vzajemna pomoc.
,, Libi se nam, Ze to podporuje solidaritu v lidech. Kdyz chci a miizu dat néjaky cas a energii

navic, tak to dam. V néjakém mnozZstvi, které je pro mé mozné a zaroven obohacujicl.’

(Respondent ¢. 4)

Podle dotdzanych respondentti se homesharing od socialnich sluzeb lisi predev§im moznosti
individualniho pfistupu ke kazdému ditéti, respektive i jeho roding€. Dité s PAS neni
odkazano na fungovani ve skupiné a veskeré aktivity jsou piizpusobeny vyhradné jeho
z4jmum. Pokud se dit¢ neucastni zadné jiné socialni sluzby, je homesharing cestou, jak
navazat novy socialni vztah, ktery miize byt velmi pevny a pro dité ptinosny. ,, Opravdu
spise odpovida tomu, kdyz si dité na vikend veze tete a néco s nim podnikne, v zasade neni
potieba zadny plan, v socialnich sluzbach mate plany péce, cile. Travi spolu volny cas, tak
aby je to bavilo. (Respondent ¢. 1) Moznost koordinovat homesharing podle potieb je
vyzdvihovana i respondentem €. 2 ,,Sluzba je presné na miru klientovi, coz v socialnich
sluzbach neni uplne mozné, klient ma hlavni slovo, je zde prima komunikace, to vam bézna
socialni sluzba neudeéla. Dal$Sim piinosem je zména prostiedi. Zminénou vyhodou je
1 individudlni délka pobytu, kterd zavisi pfedev§im na domluvé mezi rodinami. Respondent

¢. 5 vidi vyhody 1 v mensi moznosti papirovani, dobrovolnosti a nizSich nakladech sluzby.
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Ve chvili, kdy byla polozena otazka na nevyhody, shoduji se respondenti na neukotveni
sluzby v ramci legislativy. S tim souvisi mozné problémy finan¢ni podpory rodin. Zastupci
organizaci vysvétluji, Ze vzhledem k po¢atktim sluzby v Ceské republice, je teprve v jednani
1 zafazeni homesharingu mezi sluzby. ,, Postrada ukotveni v ramci legislativy, postrada
ukotveni v ramci néjakych socialnich sluzeb. Je to zatim pouze pilotni projekt, ktery je
v Ceské republice neukotveny. Ja vnimdm, Ze je to novd véc, kterou prosté zkousime bez
néjakého zdzemi a predchozi zkuSenosti. V Ceské republice je to béh na dlouhou trat,
nejdrive se organizace museji dohodnout kam ho zaradit.“ (Respondent ¢. 3) DalSim
problémem, ktery se s touto sluzbou bude vzdy pojit, je mnoZzstvi zdjemcl
o hostitelstvi. ,,Neni ho dost, postrada tradici, ¢im vic dobrych prikladi, tim lépe.*
(Respondent ¢. 4)

Posledni otazka sméfovala k budoucnosti homesharingu, autorku zajimalo, zda planuji
organizace sluzbu po vzoru irského modelu rozsitfovat, a pokud ano, je homesharing schopny
do budoucna pomoci sfeSenim i1 nedostateCné kapacity pobytovych sluzeb pro dospélé
osoby s PAS? VétSina nove zapojenych organizaci, které ziskaly podporu nadacniho fondu
Abakus, doufd, Ze homesharing tento kapacitni problém pomiiZe fesit, jsou si ale védomy
dlouhého procesu zavadéni sluzby v Ceské republice. ,, Urcité je to jedna z moznosti,
v irském modelu je néco jako péstounska péce. Ale stat se pestounem nékoho, kdo je narocny
na peci, klade velké naroky.“ (Respondent ¢. 4) Respondent ¢. 4 také zduraziuje, ze tato
problematika se musi feSit na Grovni statu a krajl, organizace pak mohou ptispét. ,, Doufame
v to, i poskytovatelé socialnich sluzeb se na nas obraceji a o homesharing se zajimaji.
(Respondent €. 4) Respondent €. 3 souhlasi, Ze homesharing mize podpofit odlehcovaci
sluzby, problém téch pobytovych ale samotna sluzby vytesit nemuze. ,,Pobytové sluzby asi
homesharing nevyresi. Miize kratkodobe odlehcit. Ale nardazime na spoustu prekazek a bude
trvat dlouho nez uspokojime poptavku, pobytové sluzby podle mé nahradit nemiize, bude
dopliovat dalsi odlehcovaci sluzby. “ (Respondent €. 3) Soucasna metodika je vypracovana
pro déti s PAS do veéku 21 let, coz znamena do budoucna nutnost rozsiteni. Vyzvou je také
parovani starSich jedincl, pro které muze byt adaptace na sluzbu mnohem nérocné;jsi.
,, Umistovat dospéleho klienta bude nejspis slozité, doufame spise v odrustani a udrzeni

sluzby. “ (Respondent €. 2)
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Dopliujici otazky

V zavéru rozhovori byly otazky sméfovany k budoucnosti sdilené péce homesharing.
Respondenti ¢asto opét zminovali problém v neukotveni sluzby. Zatim se pouze diskutuje
o tom, kam nejvhodnéji homesharing zatradit. ,,Pokud by mél homesharing kopirovat irsky
model, tak to znamena pomérné zasadni zasah do legislativy.“ (Respondent €. 1) Jako
moznost se nabizi novela zédkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, vytvotfeni nového
zékona, homesharing jako forma péstounské péce ¢i na zakladé dobrovolnictvi. V planu je
také dalsi rozSiteni po vzoru irského modelu, coz by znamenalo moznost i1 pro dospélé osoby
s PAS (¢i mentdlnim a kombinovanym postizenim). ,,(...) kdyZz déti ziskaji toho hostitele
a bude to fungovat, tak hostitel s nimi pujde dal. Neskonci ve chvili, kdy ditéti bude patnact
let. Bude dité dlouho znat, budou mit mezi sebou citovou vazbu. Celkové je jednodussi zacit
homesharing se Sestiletym nebo sedmiletym ditétem a provazet ho do dospélosti, nez zacinat

se sedmnactiletym clovekem. “ (Respondent €. 1)
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5.4 Zavéry Setieni

VO1: Co znamena sluzba homesharing pro dité s poruchou autistického spektra?

Stézejnimi osobami pii vyuzivani sluzby homesharing je primérni rodina ditéte s PAS, ktera
se do sdilené péci ptihlasi. Pro dité tato volba znamenda absolvovani né¢kolika ,,sezeni*
s pracovnikem homesharingu, ktery si ho odvadi a pracuje s nim. Cilem je zjistit, jaké
individualni potieby dité ma, jak funguje v pfirozeném prostiedi a predevsim, jak by mél
vypadat jeho vhodny hostitel. Je kladen diiraz na povahu a zéliby ditéte. K doplnéni téchto
potiebnych informaci opét hodné pfispivaji rodice, ktefi vypliuji specialni dotazniky.
Nasledné¢ je dit¢ zafazeno na poradnik a spolecné s primdrni rodinou ¢eka na vhodného
hostitele. Jak popisuji respondenti, nalezeni piihodného hostitele je mozné pro kazdé dite
1 ptes jeho specifické potieby a projevy. Musi se ale objevit praveé takovy hostitel, ktery tyto
vlastnosti ditéte pfijme a zvladdne. Ve chvili, kdy je dité sparovano se svym hostitelem
a spole¢né chvile se stavaji soucasti harmonogramu ditéte a rodiny, zacind se objevovat
pomérné Siroky vycet kvalitnich vyhod, které dité z tohoto vztahu Cerpa. Je to predevsim
novy kontakt s hostitelem, ale muze jit i o celou hostitelskou rodinu. Stim souvisi
navazovani novych socialnich vazeb a rozvoj socializacnich schopnosti. Prave o ty jsou Casto
déti s PAS ochuzené. K rozvoji mize vyrazné ptispét i moznost sledovani socidlnich vztahti
v hostitelské rodiné. Dale se dité dostane ze svého ptirozeného prostiedi do mista nového,
coz znamena jiné, dalsi podnéty. Pro budoucnost ditéte je hodnotnym piinosem je moznost
osamostatnéni se od primarni rodiny. Jedna se sice o velmi pomaly proces béhem malych
casovych usekt, ale 1 takové jsou Casto pro déti s PAS zésadni. Pokud se zadaii ve vybéru

hostitele, mtize dité ziskat ¢loveka, ktery bude sdilet jeho (tfeba 1 specifické) zajmy.

VO2: Jak ptisobi homesharing na primarni rodinu?

Na rozdil od ditéte s PAS ptedstavuje homesharing pro primérni rodinu o dost vice vyzev.
Prvni zacina hned pii rozhodnuti o vyuzivani sluzby, kdy se mohou objevit urcité nejistoty.
Ukazuje se, ze rodiny vice duvéiuji pracovniklim z organizaci, a tak je pro n¢ svéfeni ditéte

»latkovi® (hostiteli) n€kdy naro¢né. Zavahani mize zplsobit 1 okoli primarnich rodin, které
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nemusi s vyuzivanim sdilené péce souhlasit. Naopak jsou i ptipady, kdy si az diky ptihlaseni
primarni rodiny do homesharingu jejich okoli uvédomilo, v jak tézké situaci jsou a Ze

potiebuji pomoc.

Velkym tématem sluzby je také separace. U rodi¢lii se mohou objevit pocity strachu
z odstaveni, ztrata moznosti péce o dit¢, samota. Cely proces je probiran uz v rdmci piipravy

a po celou dobu vyuzivani sluzby je rodinam k dispozici psycholog.

I kdyz by se mohlo zdat, Ze primarni rodiny diky homesharingu ziskaji to, ¢eho maji zdsadni
nedostatek, tedy Cas, situace neni tak jednoduchd. Ukazuje se totiz, ze rodiCe ¢asto neumeji
s volnym Casem nalozit. Vypliiuji ho strachy o dit¢ a mohou se dostat az do situace, kdy
ztraceji smysl zivota. Volny ¢as rodicl/partnert také dava moznost k feSeni rodinné situace,
coz muze mit negativni dopady na vztah. I to je prace psychologa, ktery muze partnery
nasmérovat spravnou cestou a pripadné doporucit dalsi odborniky. Podstatnym faktorem
toho, jak rodiny s ¢asem nakladaji, se ukazuje ptitomnost dalsich déti v rodin€. Pokud se zde
totiz vyskytuje sourozenec, je Casto situace klidnéjsi a rodina si spiSe volny ¢as a prostor
uziva. Sourozenec ditéte s PAS ma na chvili rodi¢e pouze sdm pro sebe, stejné tak své

pfirozené domadci prostiedi.

Co se tyce financovani sluzby, homesharing se ¢astkou nijak vyrazné neliSi od ostatnich
odleh¢ovacich sluzeb. Castky se ¥idi podle pfedem domluveného ceniku sluzby. Organizace
jsou pfipraveny 1 na situaci, kdy bude potieba n¢jakou rodinu finan¢né podpofit. Pro feseni

by se organizace obracely na nadace ¢i uspotadaly sbirku.

VO3: Co nabizi a obnasi homesharing pro hostitele/hostitelskou rodinu?

To, co zajemce o hostitelstvi ve vétSin€ piipadii k homesharingu ptivadi, je potieba ¢i touha
pomoci druhym. Dale je to zdjem o Cinnosti s détmi a snaha ziskdni novych kontaktu.
Respondenti zajemce orienta¢né rozdéluji na matky dospélych déti, nezadané jedince, pary
zatim neplanujici rodinu a jednotlivce profesné technicky zaméfené. Prevazujici vétSina si
uvédomuje tézké zivotni situace primarnich rodin a po zhodnoceni svych moznosti jsou
rozhodnuti ¢ast svych sil a ¢asu vénovat této skuping. Podstatné je zvazeni potieb hostitele

ale 1 ostatnich ¢lenti jeho rodiny. Nastésti se ukazuje, ze finance jsou v tomto piipad¢ pro
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hostitele nepodstatné. Organizace vSak vysvétluji, ze se jedna spiSe o kapesné pro dité, aby
mu mohl hostitel zakoupit vSe, co bude po dobu spole¢ného Casu potieba. Doba hostitelstvi
neni nijak smluvné podminéna, obecné ale plati, Ze by mélo jit o dlouhodobou spolupraci.
Organizace zdjemctm o hostitelstvi jiz pti piipraveé objasiuji zamér spoluprace, to znamena
moznost kdykoliv odstoupit. Hostitelstvi se vyznacuje priméarné vztahem a péci o dité s PAS,
nedilnou soucasti je ale 1 jeho rodina. Tento vztah uz vSak organizace doporucuji nastavit
tak, aby to obéma strandm vyhovovalo. Rizikem je vyS$s$i mira komunikace ¢i tendence
pratelstvi z jedné strany. Diky ptiprave k hostitelstvi si zdjemci projdou prednaSkami o PAS,
ale zaméii se 1 na svou osobnost. Cilem je, aby hostitel kriticky zhodnotil své moznosti,
hranice a nasledné zvladl narocné situace, které pii péci o dité¢ s PAS mohou nastat. Mira

zéatéze hostitelll a hostitelskych rodin je kontrolovana organizaci, ktera iniciuje setkani a je

neustale k dispozici.

VO4: Jaké vyhody a nevyhody pfindsi homesharing na rozdil od ostatnich socialnich sluzeb?

Homesharing ma oproti socidlnim sluzbam vice individudlnich moznosti. Jde vlastné
o celé nastaveni na miru klientovi, tedy ditéti a primarni rodiné. Od toho se odviji délka
sluzby a vybér Cinnosti. Ty opét ladi se zajmy ditéte, a to neni nutné vystavovat skupinovym
aktivitdm, které kazdé dit¢ s PAS nemusi dobfe sndset. Mezi soucasné nevyhody sluzby
homesharing patii ptredevsim jeji neukotveni v systému sluzeb. Je zatim otazkou, kam bude
tato forma sdilené péfe zatazena. Stim souvisi problémy s financovanim, napiiklad
v podpofte rodin, které si homesharing z finan¢nich diivodii nemohou dovolit. Co bude vzdy
moznym nebezpecim pro homesharing, je nutnost dostate¢ného pocti zajemct o hostitelstvi.
Zavérecnou otazkou bylo uvazovano nad rozSifenim homesharingu i1 pro dospé€lé klienty
s PAS a pfipadné feSeni nedostateCnych kapacit pobytovych sluzeb. Tato vize je
organizacemi podporovana ale zaroven zduraziuji, ze problematika kapacit pobytovych mist

je nutna fesit na Grovni statu a krajii. Sluzba homesharing mtize pak byt doplikem.
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Zavér

Cilem diplomové prace bylo zaznamenat piinosy a rizika nové sluzby homesharing, a to
zejména pro déti s poruchami autistického spektra a jejich rodiny. Prace také zkoumala
divody zajmu o hostitelstvi a nasledny vliv poskytovani sluzeb na samotného hostitele.

Dale zjiStovala, jaké ma sluzba homesharing ptednosti a nedostatky oproti jinym socialnim

(ptedevsim odleh¢ovacim) sluzbam.

Zamérem teoretické Casti bylo obsahnout komplexni popis poruch autistick¢ho spektra.
Kapitoly shrnuji historicky vyvoj a pfedevsim pocatky popisu poruch autistického spektra.
Byly zminény etiologické teorie, moznosti klasifikace a vycet symptomu, které se
s PAS poji. Nasleduje kapitola predstavujici problematiku specifik déti a PAS a PAS+, tedy
nez napiiklad péce o osoby s mentalnim postizenim ¢i Downovym syndromem. S tim se poji
nesnadnd Zivotni situace primarnich rodin a nutnost kvalitnich a dostupnych socialnich
sluzeb pro tuto rizikovou skupinu. Sluzba homesharing vznikla v Irsku na principu sdileni
domova, kde zpocatku pomdhala tesit bytovou situaci mladych lidi. Postupem cCasu se
homesharing rozsifil do dalSich zemi svéta. Tam Casto funguje i jako sdilena péce o osoby
s PAS a mentalnim &i kombinovanym postizenim. Vyvoj v Ceské republice zapo&al spolek
Nadégje pro déti uplnku, nasledné se ptidala organizace z Pardubického kraje — Rodinné
integracni centrum. O dalsi rozsifeni v soucasné dob¢ usiluje nadacni fond Abakus, ktery

finan¢né podpofil dalSich Sest organizaci.

Praktickd c¢ast predstavuje cil prace, hlavni vyzkumné otazky, metodologii vyzkumu
a vyzkumny vzorek. Pro zkouméni byl zvolen kvalitativni vyzkum za pomoci
polostrukturovaného rozhovoru. Diky realizaci péti rozhovorl s péti respondenty byly

zodpovézeny vSechny Ctyfi vyzkumné otazky a naplnén hlavni cil.

Ptinosem této diplomové prace by mohl byt uceleny piehled o vzniku sluzby homesharing,
jeho zavadéni v Ceské republice a nezbytné faze, kterymi musi zajemci (primarni rodiny
a hostitel¢) projit. Z vysledki vyplyva, ze sluzba homesharing je jedineCnd svym
individudlnim pfistupem a moZnostmi pro dit¢ s PAS a jeho rodinu. Jedna se o sluzbu
komunitni, kdy primarni rodin¢ pomaha jina hostitelskd rodina. Diky hostiteli ziskéd dité

s PAS moznost osamostatnéni se, zazije nové prostiedi a predev§im se zdokonali v procesu
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socializace. Primarni rodina mé diky homesharingu moZnost odpocinku, prostor pro traveni
Casu s dalSimi détmi ¢i partnerem, vyfizeni potfebnych zalezitosti. Hlavnim rizikem
homesharingu vzdy bude poptavka po hostitelich, nebezpec¢i hlife snasSené separace rodin

a pocatecni neschopnost pecujicich kvalitné nakladat se ziskanym volnym casem.

Po vzoru irského modelu ma sluzba homesharing v Ceské republice do budoucna velké
moznosti rozSifeni. Dal§im krokem mize byt prodluzovani pobytu na celé¢ vikendy
s pfespanim ditéte. Nejprve je vSak ikolem zapojenych organizaci podpofit ukotveni sluzby

homesharing v rdmci legislativy.
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Ptiloha €. 1 - scénaf polostrukturovaného rozhovoru — organizace v pilotnim projektu

Co znamena sluzba homesharing pro dité s poruchou autistick€ého spektra

1.

2.

Jak déti s PAS na model homesharing reaguji?

Setkal/a jste se n¢kdy s ditétem s PAS, které by nebylo mozné do homesharingu
zapojit? A pokud ano, pro¢ to nebylo mozné?
Jak se individudlni potfeby ditéte promitaji do proskoleni hostitela?

Co muze dit¢ s PAS homesharingem ziskat?

Jak piisobi homesharing na primarni rodinu (rodina ditéte s PAS)

A

A4

Jaké benefity pfinaSi homesharing rodinam déti s PAS?
Jak na rozhodnuti o vyuzivani homesharingu reaguje Sir$i rodina a ptatelé?
Jaké jsou reakce rodiny na ziskany volny ¢as?

Jak se tato zména (vice volného Casu) promita do vztaht v roding€?

Jak ptisobi homesharing na hostitelskou rodinu

1.

Jaké je motivace hostitelskych rodin (co je vede ke vstupu do programu) a jaké
jsou pfinosy pro tyto rodiny? (co HS pfinasi témto rodindm)

Jak je nastaven vztah mezi primarni a hostitelskou rodinou? (A nasledné
fungovani v praxi)

A na jak dlouho dobu mezi sebou rodiny smlouvu uzaviraji?

Jak pracujete s intenzitou zatéZe hostitelské rodiny — a s pfipadnymi negativnimi
nasledky?

Jakou pravomoc ma hostitelska rodina ve vychové a vzdélani ditéte s PAS?

Jakou roli hraje pro hostitelské rodiny otazka financovani?
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Jaké vyhody a nevyhody piinaSi homesharing oproti ostatnim socialnim sluzbam

1. Jaka je primérna ¢ekaci doba na sparovani s hostitelskou rodinou?

2. Jakou péci mohou hostitelé na rozdil od socidlnich sluzeb (pobytové, osobni
asistence, odlehCovaci sluzby) poskytnout?

3. Co oproti socialnim sluzbam homesharing postrada?

4. Co jsou naopak jeho prednosti?

5. MiZe homesharing v budoucnu feSit problematiku nedostatecnych kapacit

v pobytovych sluzbach pro osoby s PAS? (Pokud ne, proc¢?)

Co znamena sluzba homesharing pro dité s porucho autistického spektra?
1. Jak bude dit€¢ s PAS na zapojeni do homesharingu ptipravovano?

2. Domnivate se, ze budou nékteré déti s PAS, které nebude mozné do HS zapojit?

A pokud ano, tak proc¢?

3. Jak se individualni potteby ditéte budou promitat do proskoleni hostitela?

4. Co dité¢ diky homesharingu ziska?

Jak ptisobi homesharing na primarni rodinu?
1. Co ocekavate, ze bude pro rodinu pii vstupu do sluzby homesharingu nejtézsi,
nejvetsi prekazka?
2. Jaké benefity miize homesharing rodinam déti s PAS poskytnout?
3. Jaké ocekavate reakce rodiny na ziskany volny cas?

4. Jak se tato zména (vice volného ¢asu) miize promitat do vztahii v roding?

Jak ptisobi homesharing na hostitelskou rodinu
1. Jak bude nastaven vztah mezi primarni a hostitelskou rodinou? (ocekdvani
Vv praxi)
2. Na jak dlouho dobu budou rodiny mezi sebou smlouvu uzavirat?
3. Jak planujete pracovat s intenzitou zatéze hostitelské rodiny — a s pfipadnymi

negativnimi nasledky?
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4. Jakou pravomoc bude mit hostitelska rodina ve vychove a vzdélani ditéte s PAS?

5. Jakou roli muze hrat pro hostitelské rodiny otazka financovani?

Jaké vyhody a nevyhody piinaSi homesharing oproti ostatnim socialnim sluzbam?

1. Pro¢ homesharing mezi své sluzby zatazujete?

2. Jakou péci mohou hostitelé na rozdil od socidlnich sluzeb (pobytové, osobni
asistence, odlehcovaci sluzba) poskytnout?

3. Co oproti socialnim sluzbam homesharing postrada?

4. Co jsou naopak jeho prednosti?

5. MiZe homesharing v budoucnu feSit problematiku nedostatecnych kapacit

v pobytovych sluzbach pro osoby s PAS?
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Ptiloha €. 2 - scénaf polostrukturovaného rozhovoru — nové organizace v projektu

Abakus

Co znamena sluzba homesharing pro dité s porucho autistického spektra?

5.

6.

Jak bude dité s PAS na zapojeni do homesharingu piipravovano?

Domnivate se, ze budou nékteré déti s PAS, které nebude mozné do HS zapojit?

A pokud ano, tak proc¢?

Jak se individudlni potfeby ditéte budou promitat do proskoleni hostiteli?

Co dité diky homesharingu ziska?

Jak ptisobi homesharing na primarni rodinu?

5.

nejvetsi prekazka?
Jaké benefity mize homesharing rodinam déti s PAS poskytnout?

Jaké ocekavate reakce rodiny na ziskany volny cas?

Jak se tato zména (vice volného Casu) miize promitat do vztaha v roding?

Jak ptisobi homesharing na hostitelskou rodinu

6.

9.

Jak bude nastaven vztah mezi primarni a hostitelskou rodinou? (ocekavani
Vv praxi)

Na jak dlouho dobu budou rodiny mezi sebou smlouvu uzavirat?

Jak planujete pracovat s intenzitou zatéZe hostitelské rodiny — a s ptipadnymi
negativnimi nasledky?

Jakou pravomoc bude mit hostitelska rodina ve vychové a vzdélani ditéte s PAS?

10. Jakou roli miiZe hrat pro hostitelské rodiny otazka financovani?

Jaké vyhody a nevyhody piinaSi homesharing oproti ostatnim socialnim sluzbam?
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6. Pro¢ homesharing mezi své sluzby zatazujete?

7. Jakou péc€i mohou hostitelé na rozdil od socialnich sluzeb (pobytové, osobni
asistence, odlehCovaci sluzba) poskytnout?

8. Co oproti socidlnim sluzbam homesharing postrada?

9. Co jsou naopak jeho prednosti?

10. Mize homesharing v budoucnu feSit problematiku nedostate¢nych kapacit

v pobytovych sluzbach pro osoby s PAS?
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Ptiloha €. 3 — Jeden vybrany piepis rozhovoru

Vzorovy ptepis rozhovoru
Datum rozhovoru: 17. 6. 2021

Stopaz 51:10

T: Jak bude dité s PAS na zapojeni do homesharingu pripravovano?

R: Vylozene s ditétem nepracujeme, bereme ho jako celek s jeho rodinu. Tedy nejcastéji se
pracuje s rodici, a to hlavné s matkou. Jsou planovana dvé povinna setkani, vétsinou
v domacnosti primarni rodiny, abychom videli dité v jeho prirozeném prostredi. SnazZime se
s ditetem navazat kontakt, sledujeme jeho projevy a podobné, ale ten primarni kontakt je
s matkou. Dochazi k mapovani prostredi, je to takové klasické socialni Setreni, kdy
zjistujeme, v jakych podminkach to dité je, co ma rado/co nemd rado, co ho bavi/nebavi,
jeho fyzické a psychické schopnosti, prekazky. Je to sdélovano vétsinou z pohledu matky.
Mapujeme motivace rodiny pro prihlaseni do homesharingu a hlavné ocekavani, co jim

prinese.

T: Domnivate se, Ze budou nékteré déti s PAS, které nebude mozné do homesharingu

zapojit? A pokud ano, tak pro¢?

R: Dite by muselo by byt néci extrémné specifické. Z dosavadni zkuSenosti, (ktera neni prilis
dlouhd) se nic takového nepotvrdilo, ja osobné si myslim, Ze na kazdeé dite ceka nekde
hostitel. Asi to bude trvat delsi dobu, ale myslim si, Ze na kazdé diteé nékde nékdo ceka.

Nemusel by byt problém s umisténim takového ditéte.
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T: Jak se individualni potieby ditéte budou promitat do proskoleni hostiteli?
R: Skoleni je pomérné obecné, hostitelé nevédi, s kym budou sparovani. Dostdvaji balik
vSeobecnych informaci. V ramci vzdélavani pracujeme s kazuistikami nasich klientii, ale

hostitel pri skoleni nevi, které dité dostane.

T: Co dité diky homesharingu ziska?

R: Ziskaji moznost se osamostatnit, odpoutat se od té rodiny, zdokonalit se v procesu
socializace. Oni jsou najednou vypusténi z té své primarni rodiny a mapuji si nékde jinde
jiné, nové prostiedi. Homesharing spociva v nejakéem dlouhodobém vztahu. Vztah dité -
hostitel. Déti vétsSinou tyto vztahy neumi navazovat, takze je to pro né zase novy proces uceni
se komunikovat, kontaktovat, navdzat vztah s dalsi osobou. Ddale novy zpiisob traveni
volného casu. Napriklad nase deti/klienti jsou zvyklé, Ze chodi do Skolky, stacionare, ale to
vSechno je cinnost Fizena, kontrolovana néjakou pani ucitelkou, asistentkou. U hostitele je

to individuadlné nastavené na miru ditéti a je to jiné, prirozené rodinné prostredi.

A4

T: Co ocekavate, Ze bude pro rodinu pri vstupu do sluzby homesharingu nejtézsi,
nejvétsi prekazka?

R: Nejspis ve chvili odevzdavani ditéte do hostitelské rodiny (s tim ale jesté nemame
zkuSenosti). Pri prvni schiizce maji obavy, aby se pro dité vitbec nékdo nasel. Casto se ty
rodiny hlasi ve chvili, kdy uz situaci nezvladaji, takze maji obavy, Ze se nékam prihlasily, ale
to dité jim stejné zustane doma. A potom kdyz jsou dalsi schuzky, asi u nékoho vznika ta
obava, kdo ten hostitel bude, zvladne to dité. A asi az pak nastupuji ty obavy z osamostatnéni
se, na které se hlavne ty maminky urcite tési. Rodice starSich deéti jsou na ten odchod
pripravenéjsi, kdezto rodice treba Sestiletych deti opravdu tu obavu maji. Obavy jsou strasné
individualni, neda se to plosné rici. Kazdy ma jinou, v jiné fazi homesharingu. A pravé pokud
néjaka obava vznikne, jsou v péci kolegyn z pritvodcovstvi, které tu rodinu podporuji a jsou

Jjim oporou. Ale snazime se tomu predchazet.
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T: Jaké benefity miiZe homesharing rodinam déti s PAS poskytnout?

R: Novy zpiisob traveni volného casu, nova struktura dne. A hlavné cas v partnerském zivotée,
kdy ti rodice na sebe jinak nemaji volnou chvilku. Pokud ma dité s PAS sourozence, rodice

maji ¢as vénovat se sourozenci, zdravy sourozenec hodné casto strada.

Navazani sirsich vztahut s kamarady, sirsi rodinou, ty vztahy casto vyhasinaji. Dale cas na

veéci jako reSeni béznych ukonu: urad, doktor, domdcnost.
T: Jaké oCekavate reakce rodiny na ziskany volny ¢as?

R: Jd na tohle v soucasné chvili nemohu odpovédet, protoze jesté nevime. Ale vnimam obavu
primarnich rodin. Najednou dite nemaji, maji tri hodiny cas a co si pocneme. Ze zacdtku asi

rodina bude hledat, jak ten cas vyuZit.

T: Jak se tato zména (vice volného ¢asu) muZe promitat do vztahi v rodiné?

R: S tim jeste neni zkuSenost, ocekava se rychlé srovnani se situaci.

T: Jak bude nastaven vztah mezi primarni a hostitelskou rodinou? (o¢ekavani v praxi)

R: Ze zacatku urcité formalni — trojstranny kontakt, ale byli bychom radi, kdyby se tam ten
vztah vyvinul, chtéli bychom vrelejsi, pratelstéjsi. Aby to nebyla pouze néjaka cizi pani, ktera

si to dité bere. Doufam, Ze se to z té piivodni formalni faze prehoupne v tu neformalni.

T: Na jak dlouhou dobu budou rodiny mezi sebou smlouvu uzavirat?

K: Na dobu neurcitou. Usilujeme o to, aby byl homesharing dlouhodoby proces, ale v§echny
tri strany maji moznost kdykoliv odstoupit. Primarni rodiny védi, Ze se hostitelé nezavazuyji,
ale aby po piil roce vycouvali se snazime omezit. Ale nemuzeme nikoho nutit, je to na bazi
dobrovolnosti. Hostitelé jsou informovani o zaméru dlouhodobé spoluprace. To, Ze hostitel

po piil roce odejde, se stat miize.
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T: Jak planujete pracovat sintenzitou zatéZe hostitelské rodiny a s pripadnymi

negativnimi nasledky?

R: S tim bude hodné pracovano, bude podpora v ramci individualnich supervizi, kdy se
budeme v pravidelnych intervalech s hostitelem setkavat a resit konkrétnich situace. Budeme
nejakym zpiisobem mapovat i ten jejich vztah, jak ze strany rodiny, tak ze strany hostitele.
Jeste mame planované skupinoveé supervize, aby se setkavali jako skupina a méli moznost
sdilet své zkuSenosti, protoze kazdy bude v jiné fazi. Takze mdame stanoveny plan podpory

hostitelii, verim, Ze to bude funkcni a dostatecna podpora.

T: Jakou pravomoc bude mit hostitelska rodina ve vychové a vzdélani ditéte s PAS?

R: Pravomoc maji vidy rodice. Vzdycky pri tom prebirani bude domluva, co se bude délat
a rodi¢ odsouhlasi/neodsouhlasi. Hostitelska rodina by méla informovat o planech

a konzultovat. Ale nedovedu si predstavit, Ze by dité primo vzdélavala.

T: Jakou roli miiZe hrat pro hostitelské rodiny otiazka financovani?

R: My jsme tu platbu piivodné viibec nechtéli davat, ale rodiny s platbou souhlasi. Nekteré
to dokonce wvitaly, Ze by jim to jinak bylo podezielé. Castka se odviji podle poctu hodin
stravenych v hostitelstvi a myslim, Ze ta suma pokryje zakladni ndklady (vstupenka, jizdenka,

svacina).

T: Pro¢ homesharing mezi své sluzby zarazujete?

R: Tady néco takového chybi, vnimdame obrovskou potiebu rodin s detmi s PAS, které volaji
po néjake odlehcovaci sluzbe. Ty sluzby tady v podstaté nejsou a kdyz jsou, tak jsou omezené
a nedostatkové pro vSechny. Takze jsme mapovali pozadavky, nase moznosti a zjistili jsme,
ze asi ano. Chtéli jsme to zaradit a mit to jako dalsi sluzbu. Je to pilotni projekt, ucime se na

tom, pilujeme a doufame, ze to bude do budoucna jedna z nasich sluzeb.
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T: Jakou péc¢i mohou hostitelé na rozdil od socidlnich sluzeb (pobytové, osobni

asistence, odlehcovaci sluzba) poskytnout?

R: Individualita, kdy dité neni v houfu dalsich deseti déti, o které pecuje jeden dva lidi, ale
je tam navazani vztahu, aktivit primo na miru ditéti. Takze individualni nastaveni na potieby

konkrétniho ditete.

T: Co oproti socialnim sluzbam homesharing postrada?

R: Postrada ukotveni v ramci legislativy, postrada ukotveni v ramci nejakych socidlnich
sluzeb. Je to zatim pouze pilotni projekt, ktery je v Ceské republice neukotveny. Ja vnimdam,
Ze je to nova veéc, kterou prosté zkousSime bez néjakeho zazemi a predchozi zkuSenosti.
V Ceské republice je to béh na dlouhou trat, nejdiive se organizace museji dohodnout, kam

ho zaradit (dobrovolnictvi, soc. sluzby nebo je to velmi podobné péstounské péci).

T: MiiZze homesharing v budoucnu FeSit problematiku nedostatecnych Kkapacit

v pobytovych sluzbach pro osoby s PAS?

R: Pobytové sluzby asi homesharing nevyresi. Miize kratkodobé odlehcit. Ale narazime na
spoustu prekazek a bude trvat dlouho, nez uspokojime poptavku, pobytové sluzby podle mé

nahradit nemiize, bude dopliovat dalsi odlehcovaci sluzby.
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