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ABSTRAKT

Rodiny pecujici o déti s poruchami autistického spektra se potykaji s kazdodenni psychickou
zatézi v oblasti péce a vychovy jejich potomka. Nedostatek socialnich sluzeb vhodnych pro
osoby s poruchami autistického spektra jim naro¢nou zivotni situaci neusnadiuje, naopak je
nuti spoléhat na sebe samotné. Reakci na nedostatek odleh¢ovacich sluzeb vznikla v Ceské
republice, iniciativou spolku Nadéje pro déti upliku, sluzba sdilené péce — homesharing.
Homesharing funguje na principu dobrovolnosti, kdy si proSkolena hostitelska rodina bere
v pravidelnych intervalech dité s poruchou autistického spektra k sobé domi a umozni tak

jeho primarni rodiné ¢as na nezbytny odpocinek.

Cilem diplomové prace na téma Sdilend péce u déti a Zakii s poruchami autistického spektra
je mapovat zkuSenosti hostitelskych a priméarnich rodin v rdmci sluzby homesharing.
Teoreticka ¢ast popisuje problematiku poruch autistického spektra na zakladé odborné
literatury. Dale se vénuje rodin€ a ditéti s poruchami autistického spektra, socidlnim sluzbam
a sdilené péci homesharing. Praktickéa ¢ast prace obsahuje kvalitativni vyzkum realizovany
metodou polostrukturovaného rozhovoru. Oslovenymi respondenty byli zastupci primarnich
a hostitelskych rodin, kteti jsou do homesharingu zapojeni vice nez dvanact mésicii. Zavéry
vyzkumného Setfeni ukazuji, ze homesharing je sluzba, kterd piinasi benefity ob&ma

zainteresovanym skupinam.
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ABSTRACT

Families that take care of children with autistic spectrum disorder contend with everyday
mental strain while looking after their child. Situation is even more complicated for lack of
social services suitable for autistic spectrum disorder. It forces families to rely on
themselves. In response to lack of services in the Czech Republic a new shared care service
called homesharing was established by initiative “Nad¢je pro déti upliku”. Homesharing is
a voluntary service and works as follows. An instructed host family looks after a child with
autistic spectrum disorder at their place at regular intervals. The service enables an essential

time to a rest to primary family.

The objective of my diploma thesis called Shared care for children and pupils with autism
spectrum disorders is to investigate the experience of host and primary families within the
homesharing service. Theoretical part of my diploma thesis describes issues (social services,
shared care) linked to autistic spectrum disorders on the basis of reference books. Practical
part of my work contains qualitative research, specifically semi-conducted interview.
Respondents were members of the primary and host families who were integrated into the
project for more than a year. The work comes to the conclusion that homesharing brings

benefits to both sides.

KEYWORDS

autism spectrum disorders, shared care, experience, home sharing, primary family, host

family
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Uvod

Diplomové prace je zaméfena na problematiku sdilené péce u déti a zakl s poruchami
autistického spektra. Pifi vybéru tématu byla stézejni motivaci vlastni zkuSenost
s autistickymi détmi a jejich rodinami. Pecujici rodiny se v disledku pervazivniho postizeni
jejich déti potykaji s fyzickym a psychickym vycerpanim, které znaéné ovliviiuje kvalitu
jejich zivota, ale zaroven jejich potomku. Nedostatek spanku, narocné chovani a stereotypie
u déti, obavy z finan¢nich nejistot jsou struénym vyctem nesndzi, se kterymi se pecujici
osoby potykaji. Pomoc rodindm maji zprostfedkovavat socidlni sluzby, kterych je bohuzel
v Ceské republice nedostatek. Dusledkem nedostacujici podpory vhodnych socialnich
sluzeb dochéazi k hospitalizacim jedinct s tézkou formou autismu v psychiatrickych
lécebnach, prestoze nejsou z ditvodu trvalého handicapu vhodnymi pacienty. Na nevlidnou
situaci v Ceské republice reagovala neziskova organizace Nadé&je pro déti uplitku, ktera na
zaklad¢ ziskanych zahrani¢nich zkuSenosti se sdilenou péci iniciovala zavedeni sluzby
homesharing v nasich konc¢inach pro cilovou skupinu jedincti s poruchami autistického
spektra. V soucasné dobé se u nds homesharing rozsifuje a cili na dalsi typy postiZeni jako
je mentalni a kombinované postiZzeni. Zakladnim principem je neziStnd pomoc rodinam,

které maji dité s handicapem a poskytnuti pfirozeného prostiedi.

Homesharing je pro své neddvné zavedeni novinkou mezi nabizenymi sluzbami. K tomu se
poji druhy motiv pro vybér tématu diplomové prace, kterd bude slouZit jako osvéta pro
Sirokou populaci z vicera thl pohledu, kdy je ¢tenaiim nabizena kombinace teoretickych a
praktickych poznatkil. Problematikou homesharingu se doposud zabyvaly pouze dvé
diplomové¢ prace. Témi jsou Home Share jako alternativa instituciondlni péce a Prinosy a
rizika homesharingu v péci o deti s poruchou autistického spektra. Vyzkumna Setfeni obou
zminovanych praci jsou provedena s odborniky, ktefi maji s homesharingem zkuSenosti
nebo ho poskytuji vradmci neziskovych organizaci. Zamérem autorky je navédzat na
pfedchozi prace a pfinést nové vhledy do problematiky homesharingu z pohledu

hostitelskych a primarnich rodin.



Hlavnim cilem diplomové prace je mapovani zkuSenosti hostitelskych a primérnich rodin v
ramci sluzby homesharing. Dil¢imi cili bylo zjistit, jaké benefity pfinasi ucast ve sdilené
péci pro hostitele a primarni rodinu, popsat, jak probihd homesharing v praxi a zjistit, jaka

uskali homesharing pfinasi pro zacastnéné subjekty.

Diplomové prace je rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. Teoreticka Cast je feSena
Ctyfmi kapitolami, ve kterych se vénuje vymezeni pojmu, projeviim a klasifikaci poruch
autistického spektra, kde nejsou opomenuty nadchézejici zmény podle MKN 11. revize.
Pozornost je téZ vénovana oblasti rodiCovstvi ditéte s poruchou autistického spektra, kde je
popsany proces vyrovnani se s postizenim a kazdodenni zatéz rodin. V nasledujici kapitole
jsou definovany vhodné socidlni sluzby pro jedince s poruchami autistického spektra, které
jsou doplnény o analyzy a vysledky vyzkumi provedenych v n&kolika krajich Ceské
republiky. Ty se zabyvaly dostupnosti socidlnich sluzeb pro déti s poruchami autistického
spektra a jejich peCujicimi osobami. Posledni kapitola teoretické Casti je pojata obsahleji.
Popisuje princip homesharingu a pfiblizuje koncept Ceské metodiky, kterou vyuzivaji
zapojené organizace. Pro ucelengjsi charakteristiku dané sdilené péce je popsano historické

ukotveni a irské pojeti homesharingu.

Vyzkumna ¢ast je zpracovana v paté kapitole. Zahrnuje metodiku, hlavni a dil¢i cile prace a
prubéh vyzkumného projektu. Prakticka ¢ast obsahuje vyzkum zpracovany kvalitativni
vyzkumnou strategii za pomoci techniky polostrukturovanych rozhovori. Rozhovory byly
provedeny osobnim nebo on-line setkanim se tfemi zastupci hostitelskych rodin a tfemi
zastupci primarnich rodin. V pribéhu rozhovorGi byly ziskany osobni zkuSenosti
dotazovanych respondenti. V zavéru jsou shrnuty vysledky provedené¢ho vyzkumného

projektu.



1 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra (PAS), v anglické terminologii Autism Spectrum Disorders
(ASD) jsou fazeny do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch a jsou povazovany za jedny
z nejzavaznéjSich poruch détského mentalniho vyvoje. Predstavuji tak pro jedince dozivotni
handicap. Poruchy vznikaji na zakladé abnormalniho vyvoje mozku, denotujeme je tedy jako
neurovyvojové poruchy, které jsou doprovéazeny specifickymi vzorci chovani (Zampachova
a Cadilova 2015). Jedna se o velmi riznorodou skupinu poruch, které se odlisuji v mife a
frekvenci symptomatiky. V pribéhu vyvoje jedince mohou symptomy ménit svou intenzitu.
Nékteré mohou zcela vymizet ¢i docasné chybét, jiné naopak gradovat a prohlubovat
(Cadilova et al. 2012; Thorova 2016). Skala autistického postiZeni je velmi rozsahla, od
konci spektra (Radkovova a Hotejsi 2018). Poruchy autistického spektra znacné ovliviiuji
komunikacni a socidlni schopnosti jedincii, chovani a komunikaci s ostatnimi jedinci a
okolim. Dusledkem vrozeného postizeni mozkovych funkei, které umoziuji jedinci
komunikaci, socidlni interakci a symbolické mySleni, neni jedinec schopen dekoddovat a
spravné vyhodnocovat informace totoznym zptsobem jako jeho vrstevnici. Osoby s PAS
maji odliSné vnimani a proZivani, tudiz se 1 jinak projevuji. Nerozumi spravné tomu, co se
kolem nich déje, co vidi, sly$i a proZivaji, z ¢ehoz vyplyva naruseni v oblastech socidlniho
chovani, komunikace a ptedstavivosti (Hrdlicka a Komarek 2014; Thorova 2016).
vékové rozmezi zalezi na konkrétnim typu poruchy. Déti jsou aktudlné diagnostikovany jiz
ve véku 12-15 mésicl. Diky vcasné diagnostice a rané intenzivni intervenci se mohou
eliminovat urcité vzorce chovani a dit¢ tak mize vyzadovat pouze mirnou podporu a sluzby

(Grandin et al. 2015; Thorova 2016).
1.1 Autisticka triada

Kazda osoba s poruchou autistick€ého spektra je unikatni a ma vlastni profil silnych stranek

a obtizi. Zadni dva lidé nevykazuji stejné projevy se stejnym stupném zavaznosti (Grandin
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et al. 2015). I kdyz jsou projevy uvnitt spektra riznorodé, spole¢nym jmenovatelem poruch
autistického spektra jsou napohled znatelné abnormality a deficity ve tiech oblastech vyvoje
ditéte. Mluvime o takzvané ,,autistické triadé*, kterou ¢lenime na socialni interakci a socialni

chovani, komunikaci, pfedstavivost, zajmy a hru (Zampachova a Cadilové 2015).

Schéma 1: Triada postizenych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra

Socidlni interakce
socidlné-emoéni dovednosti
uplatfiované ve vztazich s
rodici, blizkymi osobami,
ostatnimi lidmi a vrstevniky

Komunikace
fec, gesta, mimika

Predstavivost
hra, volny Cas a
pouZivani predmétu

Zdroj: (Thorova 2016), viastni zpracovani

Socialni interakce a socialni chovani

Porucha socidlni interakce se vyrazné 1i§i u kazdého jedince s PAS, zdleZzi na hloubce
postizeni. Je pozorovatelna uz od prvnich moment zivota ditéte, kdy si novorozenec,
pozdé&ji kojenec upeviiuje socialni usmeév, ocni kontakt a projevuje se socidlnim broukdnim.
Nékteré déti maji potize se zdkladnimi socidlnimi dovednostmi, u jinych odpovida socialni
chovani tfiletému ditéti. Jedinci s mirngj$i variantou handicapu rozumi socidlnim
problémiim na urovni Sestileté¢ho ditéte. Socialni intelekt je vzdy u déti s PAS v hlubokém

deficitu vzhledem k mentalnim schopnostem (Thorova 2016).
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Setkavame se s Sirokou skalou socialniho chovani, kterd mé dva extrémni pdly. P6l osamély,
kdy dité neguje a odvraci jakoukoliv snahu o socialni kontakt, protestuje, utika, schovava se,
zakryva si o€i, uSi nebo manipuluje s néjakym predmétem. Pél extrémni piedstavuje
nepiiméefené socidlni aktivity, kdy dité chce navazat socidlni kontakt s kymkoliv, kdekoliv.
Dotyka se lidi, upfen¢ jim zird do obli¢eje, necti komfortni zéonu a socialni normu (Thorova
2016). Obtize v socialni oblasti provazi vyrazné narusena schopnost porozumeéni a vhodného
uzivani neverbalniho chovani jako je mimika, gesta, postoj téla a jiné neverbalni prostiedky
v riznych socidlnich situacich (Metodicky portdl RVP 2017). Déti s autismem se mohou
vyhybat ocnimu kontaktu, kdy vSak nemusi jit vzdy o védomé vyhybani se o¢nimu kontaktu.
Neékteti autisté jen nepouzivaji o¢ni kontakt ke komunikaci. Nejsou schopny navazovat a
rozvijet pfiméfené vztahy s vrstevniky s pfihlédnutim na jejich dosazenou vyvojovou
uroven. Chovaji se k ostatnim lidem jako k nezivym pfedmétim. VyuZivaji je jako
tzv. ,,mechanické pomuicky*, kdyz chtéji ptiblizit nebo podat véc, ktera neni v jejich dosahu.
Maji snizenou, n¢kdy az minimalni schopnost spontdnné sdilet s ostatnimi emoce napf.
radost a potéSeni ze spolecné aktivity. V disledku nedostate¢né schopnosti socialni a
emocionalni empatie upfednostiiuji ¢innost o samoté, projevuji minimalni iniciativu ve hte,
nemaji herni dovednosti. Nejsou schopni se ti¢astnit jednoduchych her a hticek (Metodicky
portal RVP 2017; Richman a Jelinkova 2015). Z preference samoty a izolace od ostatnich
nemusi vzdy vyplyvat snaha o vyhybani se socidlnim kontaktim. Muze to predikovat

neschopnost navazat a udrzet si urcity socialni vztah (Jelinkova 2000).

Komunikace

Narusend komunikaéni schopnost se fadi mezi primarni deficity u poruchy autistického
spektra. Vyvoj feci je opozdény a zhruba polovina déti s PAS neni schopna si osvojit fe¢ na
takovou uroven, ktera by postacila k béznému dorozuméni. Porucha komunikace se u takto
postizenych jedincii projevuje v oblasti expresivni (vyjadfovani), receptivni (porozumeéni),
verbalni 1 neverbalni slozky ftec¢i (Thorova 2016). Jedinec nechape komunikaci jako
prostiedek k dosaZeni konkrétniho cile. S t€émito potizemi pomahaji nahradni komunikaéni
systétmy a prostiedky, jako je Vyménny obrazkovy komunikacni systém (VOKS),
piktogramy PCS (Picture Communication Symbols), PECS (Picture Exchange

12



Communication Symbols) (Bazalova 2017). U jedincti, u nichz se fe¢ rozvine, obvykle
dochazi k jeji neschopnosti uziti v socialnich interakcich, nepouzivaji ji jako komunikacni
prostiedek. Casto se objevuji stereotypni a opakované pouZzivané vzorce feéi. Chybi jim
riznorodd a socidlné¢ funkéni komunikace (Metodicky portdl RVP 2017). Nerozumi
metaforam, vtipiim, abstraktnim pojmim, fe¢ je monotdnni bez intonace, vyskytuji se

echolalie nebo verbalni ritudly (Richman a Jelinkova 2015; Bazalova 2017).

Predstavivost, zajmy a hra

Naruseni ptredstavivosti ma na mentalni vyvoj ditéte negativni vliv v nékolika smérech.
Nedostatky se projevuji predevsim v preferenci aktivit a ¢innosti, které jsou typické pro nizsi
vyvojovy vek (Metodicky portal RVP 2017). U ditéte se nerozviji hra, jedna ze zékladnich
forem uceni. Dité neni schopno zapojit do svych aktivit fantazii a upind se tak na jednoduché,
predvidatelné a stereotypni Cinnosti. Jedinci s PAS davaji prednost ritudliim a repetitivnim
¢innostem. Zachazeni s hrackami ¢i jinymi predméty byva nestandardni a ¢asto nefunkéni.
Manipulace probihd nejcastéji houpanim, méavanim, hdzenim a roztd¢enim nejriiznéjSich
predmétl. Vyssi troven piedstavuje stereotypni ¢innost se vztahovymi prvky, jako je tfidéni
a seskupovani predmétii podle urcitého klie (tvar, barva). U nékterych déti jsou nédpadné
pohybové stereotypie, které vyuzivaji ke zrakové stimulaci (prohlizeni prsti), k dotekové
stimulaci (placani do hlavy, oStipovani kiize, mnuti rukou) a k vestibulokochlearni stimulaci
(to€eni se do kolecka, kyvavé pohyby téla) (Thorova 2016). U svych z4jmi jsou schopny
vydrzet hodiny, ale 1 del$i Casové obdobi. Zaujeti je zietelné intenzitou nebo predmétem
zajmu, kterym mohou byt jizdni fady, seznamy, Cisla nebo vesmir. Osoby s PAS Spatné
snaseji zmény, pfi nichZ se mohou objevovat neadekvatni reakce (Bazalova 2017).
V ptipadé, Ze je dité vyruSeno ze své aktivity, mize reagovat agresivitou, kiikem, nezajmem

0 nabizenou jinou aktivitu nebo Utokem na svoji i druhou osobu. Snizeny prah bolestivosti

vvvvv

Zminéné tii problémové oblasti symptomatologické triady jsou popsany z pohledu
MKN — 10. V Diagnostické a statistické ptiruc¢ce duSevnich poruch (DMS-V) doslo ke
slou€eni obtiZi v oblasti socialni interakce a socidlni komunikace do jedné kategorie, jelikoZ

z pohledu odborniki modeluji pouze jeden deficit, nikoliv dva odlisné. Za téchto okolnosti
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nahrazujeme triadu dyadou, kterd obsahuje deficity v oblasti socidlni komunikace a projevy
omezenych, repetitivnich vzorci chovani, z4jmi a aktivit. S ohledem na naSe odborné
prostiedi a volbu diagnostickych systémil je 1 nadale pouzivan pojem tridda problémovych

oblasti spolecnych pro poruchy autistického spektra (Cottini et al. 2017).

1.2 Popis jednotlivych poruch autistického spektra

Détsky autismus

Détsky autismus je nejzndméjsi a nejzavaznéjsi poruchou autistického spektra, ktery ma ve
srovnani s ostatnimi pervazivnimi poruchami nejvyssi prevalenci. Je povazovan za jadro
poruch autistického spektra predevs§im z hlediska historického. Typickym diagnostickym
kritériem je doba vzniku. Détsky autismus se vétSinou objevuje pied tfetim rokem veku.
Nastup muize byt pozvolny az plizivy, kdy se za¢inaji vyskytovat prvotni autistické rysy
chovani v opozdéném vyvoji feci nebo echolalii. Druhou variantou nastupu je brzka regrese
je te¢, hra a objevuji se typické znamky autistického chovani pronikajici celou triadou
postizeni. Regres byva spojen se stresujici situaci, momentem jako nemoc ditéte (Fischer
2014). Stupent zavaznosti poruchy je rozmanity, od mirné formy (malo mirnych symptomt),
az po tézkou formu (velké mnozstvi zavaznych symptomi). Problémy se musi projevit ve
vSech oblastech diagnostické triddy. Autismus u déti byva vétSinou kombinovan i s dalSimi
poruchami. Typickym pfidruzenym postizenim je mentalni postizeni v celém spektru, dale
epilepsie, smyslové vady apod. Détsky autismus je mozny diagnostikovat i bez komorbidit

(Fischer 2014; Thorova 2016).

Atypicky autismus

Dité¢ s atypickym autismem naplituje jen zC¢asti diagnostickd kritéria dand pro détsky
autismus. Abnormalni vyvoj registrujeme ve vSech tfech oblastech diagnostické triady,
avSak zplsob vyjadieni tize a frekvence symptomi nesplituje diagnosticka kritéria. U ditéte

pfesto najdeme fadu specifickych socialnich, behavioralnich a emocionalnich symptomi,
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které jsou shodné s potizemi lidi s autismem (Cadilova et al. 2007). Dalsim obvyklym
pfipadem je nenaplnéna diagnosticka triada, kdy jedna z oblasti neni primarné a vyrazné
naplnéna (Thorova 2016). O atypickém autismu hovofime také tehdy, pokud jsou prvni
symptomy zaznamendny az po tfetim roce Zivota (Bendova 2015). Autistické chovani se
ptidruzuje k tézkému a hlubokému mentalnimu postizeni. Naroky na péci a potieby
specidlné pedagogické intervence se nijak neodliSuji od détského autismu. V naprosté
vetsing pripadiit neni progndza prilis prizniva, piestoze mohou absentovat repetitivni chovani

nebo bizarni z4jmy (Fischer 2014; Thorova 2016).

Aspergeriv syndrom

Aspergertiv syndrom mé podobné pfiznaky jako autismus, zvlasté stereotypni a bizarni
zajmy, poruchy socialni interakce a komunikace. Hlavnim rozdilem autismu a Aspergerova
syndromu je nenaruseny vyvoj feci a kognitivnich funkci. Hodnoty inteligence jsou v oblasti
normy az vysokého nadpriméru, coz jej odliSuje od ostatnich jedincl s pervazivnimi
vyvojovymi poruchami (Fischer 2014). Intelekt ma vliv na Groven dosazené¢ho vzdélani a
uroven sebeobsluznych dovednosti, nepredikuje to vSak uplnou samostatnost v dospélém
zivoté (Thorova 2016). K nejpodstatnéj§im symptomim jsou fazeny problémy
s navazovanim piiméfenych vztahl s lidmi a zmatek v socialnich situacich. Re¢ byva
nepiiméfené expresivni, potize maji pfedevS§im v oblasti pragmatického uzivani feci.
Ulpivaji na vlastnich, pro né¢ dobfe znamych tématech, aniz by je zajimala zpétnd vazba
posluchace. Obvykla je emocni labilita s nachylnosti k sebepodceniovani a k depresivnimu
uvazovani, ktera jde ¢asto ruku v ruce s poruchami chovani (Fischer 2014; Cadilova et al.
2007; Thorova 2016). Osoby s Aspergerovym syndromem mivaji vybornou pamét’, do niz
si ukladaji z naSeho pohledu az pftili§ objemné mnoZstvi vjem, informaci a detaili. Nejsou
schopni spravné filtrovat, co je podstatné, a co nikoliv. SnaZi se o nalezeni n¢jakého systému,
fadu, algoritmu, aby si dokdzaly 1épe usporadat pro n¢ chaoticky okolni svét (Radkovova a

Hotejsi 2018).
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Rettiiv syndrom

Rettliv syndrom je velmi zavazna vyvojova porucha mozku, ktera je zapficend genetickou
mutaci genu MECP2. Tento syndrom v klasické form¢ postihuje pouze divky. U chlapct
novorozence (Thorova 2016). Obvykly nastup je urCovan v rozmezi 7 az 24 mésicu zivota.
Po kratkém obdobi normalniho vyvoje se objevuje cCasteCnd nebo pozvolna ztrata
manualnich a verbalnich dovednosti. Charakteristickd je spontanni hyperventilace, ibytek
ucelovych pohybi rukou, stereotypni kroutivé pohyby prsty rukou. Vyvoj hrani a socidlni
Vvyvoj je zastaven, piesto je nadale projevovana naklonnost o udrzeni socialnich zajmd.
Postupné dochézi ke zhorSeni stavu, ktery odpovida obrazu té¢zkého mentalniho postizeni
(UZIS 2021). Rettiiv syndrom fadime mezi poruchy autistického spektra kviili zékladnim
manifestacim syndromu, které jsou v mnoha aspektech totozné s projevy autismu, piestoze
se jednd o poruchu genetickou a zname tedy jeji pfi¢inu. Specialné pedagogicka intervence
nebo pfipadna komprehenzivni rehabilitace je obdobna jako u ostatnim poruch autistického

spektra (Rihova et al. 2011; Fischer 2014).
Dalsimi diagndzami z oblasti poruch autistického spektra popsanymi v MKN-10 jsou:

- Jina détska dezintegracni porucha,
- Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
- Jiné pervazivni vyvojové poruchy,

- Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.
Pro tcely této prace neni tieba blizsi specifikace.

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) pfipravila 11. revizi Mezindrodni klasifikace
nemoci (MKN-11), ktera vstoupila v platnost dne 1.1.2022. V soucasné dob¢ probiha faze
prekladu do ceského jazyka. Dochézi tak k zajiSténi spravné terminologie a jazykoveé
konzistence. Dokonceni ptipravy Ceské verze MKN-11 je zamysleno na konec roku 2022
podrobnéj$i obsah. Zmény mimo jiné nastaly i v klasifikaci pervazivnich vyvojovych
poruch. Kategorie pervazivnich vyvojovy poruch zanikla a byla nové substituovana

skupinou Neurovyvojovych, dusevnich a behavioralnich poruch. Do této skupiny jsou
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zatazeny poruchy autistického spektra a jejich zatim volné ptelozené nové nazvy. Témi jsou
napt. Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu s narusenym funkcnim jazykem',
Porucha autistického spektra bez poruchy intelektu s mirnym nebo nenarusenym funkcnim
Jjazykem?, Porucha autistického spektra s poruchou intelektu a s poruchou funkcniho jazyka®

(Hanusova et al. 2020; WHO 2022).

! Autism spectrum disorder without disorder of intellectual development and with impaired funcional language

(WHO 2022)

2 Autism spectrum disorder without disorder od intellectual development ant with mild or no impairment od

functional language (WHO 2022)

3 Autism spectrum disorder of intellectual development and with impaired functional language (WHO 2022)
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2 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

vvvvvv

roli. Plni elementarni vychovnou funkci, jejimz prostfednictvim formuje jedince jako
socialni bytost. Z rodiny dité ptebird hodnoty a normy, u¢i se zdkladnim hygienickym
navyktim a dovednostem, které jsou nezbytné nutné pro lidsky zivot. Ovliviiuje vyvoj ditéte
v kontextu rozvoje potfebnych kompetenci, které sméetuji jedince k integraci do spolec¢nosti

v dospélosti (Michalik 2013; Dokoupilova et al. 2017).

Kazdy rodic i ostatni ¢lenové §irsi rodiny si pteji, aby se narodil zdravy ¢len rodiny. Zdravi
je rodinami povaZovano za jednu z nejvyznamnéjSich hodnot. Matka v prub¢hu gravidity
podstupuje Cetny ramec screeningovych vySetfeni, mezi kterd jsou fazena ultrazvukova
vySetfeni, biochemicky rozbor krve, ptipadné i odbér plodové vody, aby byla vylouc¢ena
ptipadna rizika vrozenych vyvojovych vad (Sporclova 2017). Déti s poruchami autistického
spektra Casto pfichazeji na svét z bezproblémového t¢hotenstvi jako zdravi jedinci, ktefti se
vyviji béZnym ranym vyvojem bez vyraznéjSich abnormalit do urcit¢ho stadia véku.
Ptiblizn€ u jedné ttetiny déti s PAS se setkavame s vyvojovym regresem, tedy ztraty jiz
nabytych dovednosti, kdy dité prestavd pouzivat slova, ukazovat a napodobovat socialni
hii¢ky apod. (Sporclova 2018). Rozpoznani odchylek a diagnostika t&chto poruch je
komplikovana, zavisi na erudovanosti diagnostikujici osoby a zkuSenostech pracovisté
(Asociace détské a dorostové psychiatrie 2019; Bazalova 2017). Zpocatku se mize porucha
jevit nenapadné, diagnozu lze tedy stanovit az po vyraznéj$im a napadnéj$im rozvinuti
symptomt, coz mize vést k nespravnému, nevcasnému zachyceni a dekédovani odliSnosti
vyvoje ztad rodi¢l. Poruchy autistického spektra mohou byt diagnostikovany uz od
18. mésice zivota ditéte (Thorova 2016). V soucasné dob& lze pomérné spolehliveé
diagnostikovat autismus ve dvou letech véku ditéte. VCasna diagndza otevira moznosti

k u¢inné pomoci (NAUTIS 2022).

V ptipadé, kdy se narodi do rodiny dit€ s postizenim, se rodina ocitd ze dne na den
v nezndmé a neocekavané situaci. Dulezitou tlohu v tomto moment¢ hraje koheze v roding,
dostatecné porozuméni okoli a spole€nosti. V pifipad¢ piitomnosti pozitivni podpory

nejcasteji rodina ptijme postizené dité jako Clena rodiny, ktery vyzaduje jejich péci. Jestlize
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neni zajiSténa dostate¢na podpora, muze se dité stat problematickym elementem rodiny, jenz

roding ptinési spiSe obtize nez radost a potéseni (Hrdlicka a Komarek 2014).

2.1 Faze vyrovnani

Proces pfijeti postizeni ditéte miizeme rozdelit do nékolika etap (Mazankova 2018).
Féze vyrovnani (Chvatalova 2001):
1. faze Soku a popieni

Sok a popieni piedstavuji prvotni reakci na subjektivné nepfijatelnou skutecnost, dité je
trvale postizené (Vagnerova 2014). V této fazi jsou rodice po sdéleni zpravy o zdravotnim
stavu jejich ditéte zcela ochromeni a dostavaji se do hlubokého emocéniho Soku. Zcela
pochopitelné voli a zapojuji pro zachovani psychické rovnovahy obranné mechanismy. Vini
sami sebe, svého partnera, nejbliz§i okoli i odborniky. Uzaviraji se dal§i komunikaci,
odkladaji doporucena vysetieni, vnimaji vybeérove jen ta tvrzeni, ktera by mohla vyvracet
diagnozu. Nechtéji slySet o moznostech péce a vychovného vedeni ditéte, jelikoZ nejsou
doposud smifeni s existenci jeho postizeni (Thorova 2016; Dokoupilova et al. 2017;

NAUTIS 2022).

vees

Videla jsem budoucnost jen v cernych barvich, nevedéla jsem, co budu delat dal*

(Sporclova 2017).

2. faze bezmocnosti

Ve fazi bezmocnosti se rodice citi bezradné, nedokazou adekvatné nastalou situaci fesSit.
Potykaji se se silnym pocitem viny, hledaji, kde a u koho se stala chyba. Stfidaji se pocity

smutku, zklamani, bezmoci. Rozplyvaji se nenaplnéné sny o mozné budoucnosti ditéte, kdyz

vvvvv

postizeni ditéte stydi (Sporclova 2017).
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,Slysela jsem od rodicii autistickych deéti, kteri prosli po stanoveni diagnozy stadiem

bezmocnosti, Ze oplakavali ztratu normalniho ditéte “ (Cariello a Kittova 2018).

3. faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Typickym znakem faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem je zvySeny zajem o
informace zamétujici se na problematiku autismu, o podstatu tohoto handicapu, ale i o
moznosti dalSiho vedeni a rozvoje ditéte. Rodice jsou uvédomeni s realitou, védi, ze se jedna
o celozivotni handicap, Casto si vSak nedokazou dostatecné predstavit, jak se jejich dit¢ miize
vyvijet. Potiebuji dostatek informaci o moznostech péce, vzdélavani a specidlné
pedagogickych postupech. Vyhledavaji pomoc u zdravotnického personalu, odbornikd, ale
1 u laické vetejnosti. Prestoze jsou jejich sily zmobilizovany, pretrvavaji pocity smutku,

strachu z budoucnosti (Dokoupilové et al. 2017; NAUTIS 2022).

4. faze smlouvani

Ve fazi smlouvani se ocitaji rodice, kteti alespoii z ¢asti akceptuji skutecnost, Ze jejich dite
trpi poruchou autistického spektra. V péci o dité hledaji kompromisy, které jim piinaseji
pocit nadéje, Sanci na zlepSeni stavu, kdyz nelze dosdhnout stavu Uplného uzdraveni

(Vagnerova 2014; NAUTIS 2022).

5. faze realistického postoje

Rodi¢e se ve vétsing piipadi postupné smiiuji s postizenim ditéte, zacnou se chovat
pfimétengjSim zplisobem. Ptijimaji dité takoveé, jaké je. Uzptlisobuji vychovu, tak aby doslo
k co nejveétsimu moznému rozvoji ditéte (Vagnerova 2014).

, Kdyz se syn narodil, citili jsme obrovskou ldsku. Na tom diagnoza zjisténa o dva roky

pozdeji nezménila vibec nic. Dité s autismem je porad vase dité a vy ho milujete, a to bez

ohledu na vsechny afekty a potize, bez ohledu na zvlastnosti*“ (Dvotackova 2021).

vvvvvv

reakci rodiny byla nakombinovana $irsi Skéla zdrojh. Pro uceleni problematiky jsou urcité
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faze vyrovnani doplnény o redlné aryvky prozivani naroéného zivotniho obdobi rodicii déti

s PAS z dostupné literatury.

Délka stadii je v jednotlivych rodinach individualni, zalezi na mnoha vzajemné provazanych
faktorech jako je vék a zdravotni stav rodicu, kvalita partnerského vztahu, pocet dalSich déti
v roding a jejich zdravotni stav. Ze strany ditéte je rozhodujici veék, stanovend diagndza,
symptomatika, tiha postizeni, roven rozumovych schopnosti a vyskyt komorbidit (Hrdlicka
a Komarek 2014; Sporclova 2017). Zdenék Matgjéek uvadi, Ze kazda rodina ma své
adaptacni schopnosti, které jsou tak silné, jako je silny nejslabsi ¢lanek rodiny (Matéjcek

2017).

2.2 Kazdodenni zatéz rodin

Rodice zajistuji détem s poruchami autistického spektra neustdlou kazdodenni péci.
Zakouseji tak vyssi miru stresu nez rodice typicky vyvijecich se déti (Sladeckova et al.
2014). Nejcastéji se role hlavniho pecovatele ujima matka, kterd piebird vétSinu
zodpovédnosti za dalsi vyvoj ditéte, coz mlize znacné ovliviiovat jeji chovani k sobé samé.
Vzdava se své profese, kariéry, zdjmi a ptijima roli Zeny v domécnosti (Strunecka 2016).
Pro nékteré zeny miize tento status predstavovat jistou formu ostychu, ze je ,,jen” doma a
pecuje o své handicapované dité, kvili kterému nemda dostatecnou prilezitost vytvaret
celospolecensky obraz Uspésné kariéristky (Jirdkova 2016). Otec vétSinou pracuje mimo
domov a je tak mén¢ angazovan do péce. Zarovenn mu moznost zaméestnani zprostiredkovava
urcitou formu oddechu od naro¢ného traveni Casu s autistickym ditétem (Kunhartova et al.
2017). Vzhledem k velmi ¢asté nemoznosti zaméstnani obou partnerti, a tim patrné snizenym
rodinnym pifijmem miiZze rodina pocitovat ekonomickou zatéz spojenou s celozivotnim
pokryvanim vysokych nékladii za speciadlni vzdélavani a specidlni péci jejich ditéte. Zejména
u domécnosti s nizkymi pfijmy, to mize piispivat ke zvySené tinave rodi¢ta (Papadopoulos

2021).

Heterogenita projevil poruch autistického spektra zpiisobuje u ditéte nepiedvidatelnost
chovani, agresi, sebeposkozovani, hyperaktivitu, impulzivitu nebo obsesivni ritualni

chovani. Rodice obtiZzn€ rozumi zminénym projeviim jejich potomkd, ztrdci nad nimi
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kontrolu, dostavaji se do nejistoty (Sladeckova et al. 2014). Rodina je ohrozena i dalSimi
zdroji stresu, a to zejména stresem spojenym s charakterem postizeni ditéte s PAS a stresem
zpusobenym vné&j$imi faktory (Hrdlicka a Komdarek 2014). Vrozeny deficit v reciprocnich
socialnich vztazich s charakteristickymi projevy, jako jsou neopétovani uUsmévu a
neprojevovani radosti ze setkani s blizkou osobou, odmitani fyzického kontaktu,
nepfitomnost separacni uzkosti, preference predmétt pred lidmi, vyvolavaji nejistotu a
selhani prevazné u matek, které kvili témto projeviim pochybuji nad svou matetskou roli
(Jelinkova 2000; Hrdlicka a Komarek 2014). Autismus neni na ditéti viditelny na prvni
pohled, jako je napf. u déti se smyslovym nebo télesnym postizenim. Neadekvatni socialni
projevy se tak mohou laické verejnosti jevit jako nevychovanost, zdmérna provokace nebo
negativismus a bagatelizuji tak vaznost diagnézy (Hrdlicka a Komarek 2014; Sporclova
2017). Zachvaty vzteku, hluénost echolalického a idiosynkratického vyjadfovani, osahavani
lidi a véci okolo sebe na vefejnosti piedstavuji pro otce déti s PAS nejvétsi stresovou zatéz
v péci o dité (Hrdlicka a Komarek 2014; Kunhartova et al. 2017). Nevhodné projevy ditéte
na vetejnosti vedou k nevyzadanym a zranujicim raddm smétujicim k rodi¢lm (Sladeckova
et al. 2014). Traumatické situace spojené s ditétem s PAS mohou vyvolat v rodicich pocity
bezmoci, zvySenou uzkost, poruchy spanku, zvySeni aktivity stresovych hormont, vyssi
miru izolace a disociace (TieSnidkova 2019b).

-----

o projevech postizeni, v naSem piipadé o poruchach autistického spektra, a nedochdzelo tak

ke stigmatizaci a odsuzovani jedinct s timto druhem postizeni (Matéjcek 1994).

Projekt ,, Podpora neformalnich pecovatelu* potvrdil tvrzeni, tykajici se dopadd péce o
jedince s PAS na samotného pecovatele, ktera jsou uvadéna v odborné literatute. Z vyzkumu
vyplynulo, Ze neformalni peCovatelé povazuji za nejzasadnégjsi problém ztratu volného Casu,
ktery pfedstavuje nadifazeny pojem pro nedostatek Casu na osobni zivot, omezeni
spolecenského Zivota a vlastnich zalib. Valna vétSina z oslovenych respondentii pocituje
v disledku péce psychické vyc€erpani, zdravotni komplikace nebo zhorSeni finanéni situace
(Simonik 2015). Podobné vysledky dokazuje i ,, Analyza potieb rodicii déti s postizenim
nebo chronickym onemocnénim*, ze které mizeme konstatovat nejvétsi problém rodict,

kterym je nedostatek Casu a pfilezitosti na placenou praci k zajisténi potieb rodiny. Déle je
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to minium ¢asu na odpocinek a udrzovani vztahli partnerskych, rodinnych ¢i ptatelskych

(Schola Empirica, z. s. 2021).
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3 Socialni sluzby pro osoby s PAS

Socialni sluzby jsou poskytovany osobam spolecensky znevyhodnénym. Cilem téchto
sluzeb je zlepsSeni kvality jejich zivota a maximalni mozné zapojeni do spolecnosti. Socialni
sluzby zohlednuji jak osobu, kterd sluzeb vyuziva, tak jeji rodinu nebo skupinu, do které
patii (Matousek 2012). Poskytovani socialnich sluzeb spada do kompetence resortu

Ministerstva prace a socialnich véci (MPSV), které povazuje za hlavni cile socidlnich sluzeb:

zachovani lidské dustojnosti,

- podpora rozvoje schopnosti,

- zlepSeni sobéstacnosti,

- poskytovani kvalitnich sluzeb s ohledem na individudlni dispozice klientd (MPSV

2020).

Poskytovateli socialnich sluzeb jsou Ministerstvo prace a socialnich véci, kraje, obce a
v neposledni fad¢ nestitni neziskové organizace, cirkevni organizace a fyzické osoby
(Bazalova 2012). Podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., Zékona o socidlnich sluzbéch, socialni
sluzby zahrnuji: socialni poradenstvi, sluzby socialni prevence a sluzby socialni péce, které

mohou byt poskytovany formou ambulantni, terénni a pobytovou (Zékon ¢. 108/2006 Sb.)

3.1 Typy socialnich sluzeb

Zékon o socialnich sluzbach formuluje né€kolik typl zafizeni socialnich sluzeb. Z jejich
vyctu budou vSak vybrana a stru¢né popsana pouze ta, kterd jsou patfina pro osoby

s poruchami autistického spektra (Bazalova 2012).

Rana péce

Rané péce je prevazné terénni socialni sluzba se zaméfenim na pomoc rodinam, ve kterych
vyrista dité s diagnostikovanou poruchou autistického spektra nebo podezienim na tuto
diagnozu ve v€ku 0-7 let. Prostfednictvim svych sluzeb poskytuje pomoc a podporu pii
vyvoji ditéte a umoznuje tak rodindm vychovévat dité v pfirozeném prostredi. Sluzba si

klade za cil pomdhat rodi¢im se zorientovat v systému podpory, adaptovat se na novou
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zivotni situaci a stabilizovat rodinné prostiedi, podporovat psychomotoricky vyvoj ditéte

s PAS a posilovat kompetence rodi¢ii smérem k socialni integraci (Paspoint 2022a).
Osobni asistence

Osobni asistence je definovana jako terénni sluzba, kterd je poskytovana osobam se snizenou
sobé&stacnosti z dlivodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba probiha v pfirozeném prostredi cloveka
bez ¢asového omezeni pfi ¢innostech, které danéd osoba potiebuje. Pracovni népli osobniho
asistenta je riznorodd. Mize se jednat o doprovazeni ¢i vyzvedavani ditéte nebo zéka ze
vzdélavaci instituce, traveni ¢asu s nim dle jeho zajmi a potifeb v domacim prostredi, ale 1
ve vefejném prostoru. Dle provadéci vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. se jedna o placenou sluzbu
(Bittmannova a Bittmann 2018). Organizace NAUTIS a Paspoint zajiStuji poskytovani

osobni asistence v nejvétsim rozsahu v Ceské republice.
Odlehc¢ovaci sluzba

Odlehcovaci sluzba je fazena mezi sluzby socidlni péce. Jedna se o ambulantni, terénni a
pobytové sluzby poskytované osobam se sniZzenou sobéstacnosti z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je v béZzném rezimu péce
pecovano v jejich ptfirozeném socidlnim prostfedi (Bittmannova a Bittmann 2018). Cilem
sluzby je umoznit pecujicim osobam, které se staraji o jedince s PAS, potfebny odpocinek.
Riizné organizace nabizeji odlehCovaci pobyty na den, vikend, ale i na del$i ¢asovy usek dni,
a to pro déti 1 dospivajici. Pomoc poskytovand pecujicim osobam spociva také v dennich
aktivitach jako je pieprava do Skoly. Sluzba je poskytovana za ihradu (Matousek et al. 2012;

Bittmannova a Bittmann 2018).
Denni a tydenni stacionare

Denni stacionafe poskytuji aktiviza¢ni ¢innosti, vzdélavaci aktivity pro osoby se sniZzenou
sobéstacnosti. V ramci této sluzby maji uzivatelé zprostiedkovanou socidlni interakci se
spoleCenskym prostfedim. Nékterd zatizeni potadaji také odlehcujici vikendy ¢i tydny.
Umoziuji tak pecujicim osobam, rodiné k znovu nacerpani pottebnych sil (Bazalova 2012;

Matousek a Pazlarova 2014). Tydenni stacionafe jsou pobytové sluzby, které poskytuji
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ubytovani a zajistuji stravu. Probihaji zde socidln¢ terapeutické Cinnosti, vzdélavaci,

vychovné a aktivizacni ¢innosti. Sluzba je placena (MPSV 2020).
Centra dennich sluzeb

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby osobam s omezenou sobéstacnosti, které
potiebuji pomoc jiné osoby, at’ uz je to z divodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni (Bazalova 2012). Cilem sluzby je zvySeni miry samostatnosti a
sobéstacnosti. Pomahd wuzivateli pfi poskytovani stravy, hygienické obsluze,
zprostiedkovava kontakt se spoleCenskym prostiedim, nabizi vychovné, vzdélavaci a
aktivizacni Cinnosti apod. VSechny vyse zminéné tkony jsou zprostiedkovany za uplatu

(MPSV 2020).

Dal$im typem jsou socialné aktivizaéni sluzby, které 1ze poskytovat v pfirozeném prostiedi
klienta. MPSV je ma ukotveno ve dvou variantach. Jsou zaméteny na rodiny s détmi, a také
pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim. V obou ptipadech zprostiedkovava kontakt
se spoleCenskym prostfedim, pomaha pfi prosazovani prav a zajmua uzivatel sluzby.
Socialné aktivizacni sluZby pro rodiny s détmi obsahuji navic ¢innosti zamétené na vychovu,
vzdélavani a aktivizaci. Oba druhy socidlnich sluzeb jsou poskytovany bez tthrady (MPSV
2020). Poslanim socialni rehabilitace je pomoci ¢lovéku s PAS v rozvoji téch oblasti
Zivota, které podporuji samostatnost, sobéstacnost a nezavislost v co nejvyssi mozné mite
dle jeho individudlnich moZnosti. Sluzba je poskytovéana za thradu, ale i zdarma ve vSech
ttech formach, dle konkrétni organizace (MPSV 2020; Paspoint 2022b). Tyto sluzby
spolecné s centry dennich sluzeb maji ve své nabidce také podporované zaméstnavani, Job
cluby a tranzitni programy (Bazalova 2012). Chranéné bydleni a podpora samostatného
bydleni jsou sluzby zacilené na vytvaieni takovych podminek pro dospivajici nebo dospélé
osoby s PAS, které umoznuji zit v co nejvyss$i mozné mife béznym zpiisobem Zivota jejich
vrstevnikd. Vhodnou sluZbou jsou také socialné terapeutické dilny, které jsou urceny pro
osoby s PAS s ukoncenou povinnou $kolni dochdzkou, av§ak nemaji uplatnéni na oteviené

ani chranénim trhu préce.
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3.2 Dostupnost socidalnich sluzeb pro osoby s poruchami

autistického spektra

Nabidka odlehcovacich a pobytovych sluzeb pro osoby s PAS neodpovida pozadavkim. Je
kapacitn¢ nedostatecna, a to predevsim z diivodu nutnosti poskytovani specifické péce. Na
specifickou péci jsou kladeny vysoké naroky, at’ uz z pohledu kvalifikacnich a osobnostnich
predpokladii, schopnosti a vytrvalosti personalu, tak i z hlediska finan¢ni narocnosti, ktera
je podminéna nutnosti zvyseného podtu pedujiciho personalu (Kfetkova a Simacek 2018).
Rodiny s détmi s poruchami autistického spektra tak ¢asto o své handicapové potomky
pecuji samy, bez pomoci a podpory SirSiho socidlniho prostiedi. Potieby déti zcela pohlcuji
casové moznosti rodict, kvtli nimz dochézi k jejich socialni izolaci. Diagno6za déti jim brani
v navazovani béznych socidlnich vztahti, navs§tévovani kulturnich akei (RIC 2020). Rodi¢
pecuyjici o dit€ s velmi t€Zkym zdravotnim postizenim, kam bezesporu miizeme tadit prave
poruchy autistického spektra, odpracuje i vice nez 500 hodin mésicné. V dusledku pretizeni
a vyCerpani pecujicich rodinnych ptislusniki dochazi ke zhorSeni kvality zivota osob s PAS

(Vlada CR 2020).

Piestoze ve vztahu rodi¢-dité hraji primarni roli vysoce intimni a osobni vztahy, miZeme
hovofit o jejich nasazeni, jako o ndhradé¢ nedokonalého systému vefejné podpory domaci
péce v Ceské republice (Michalik 2022). Nedostateéna $kala dostupné podpory ze strany
socialnich sluzeb je dokazovana publikovanymi vyzkumy zaméfenymi na tuto problematiku

predevsim z roku 2018.

Vroce 2017 prob&hlo dotaznikové Setfeni ,, Dostupnost socidlnich sluZeb pro osoby
s poruchou autistického spektra verejné ochrankyné prav*, jehoz cilem bylo zmapovani
dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby — déti i dospé€lé s PAS. Dotaznik byl postaven na
kazuistice ditéte a dosp€lého muZze, v obou piipadech se jednalo o zdjemce Zadajiciho o
poskytnuti socidlni sluzby. Dotaznik vyplnilo ve stoprocentni G€asti 14 krajskych tradu,
osmdesat procent oslovenych poskytovatelt socidlnich sluzeb, vSechna oslovena Skolska
zafizeni pro vykon tustavni vychovy (66 instituci) a pétasedmdesat procent oslovenych
psychiatrickych nemocnic. Ze ziskanych dat vyplynulo zji§téni, Ze nabidka socialnich sluzeb

pro klienty s PAS neni v ramci Ceské republiky vyvazena a neni ji pro obé cilové skupiny
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dostatek. Ke spolecnému konsenzu dosly témét vSechny kraje a zna¢ny pocet poskytovatelt
socidlnich sluzeb. Z prizkumu mezi poskytovateli socialnich sluzeb vyplynulo, Ze by
dospélé osob¢ prezentované v pouzité kazuistice socidlni sluzbu poskytlo pouze 7 z 126
dotazovanych domovt pro osoby se zdravotnim postizenim a domovi se zvlastnim rezimem
a ditéti v prezentované kazuistice poté 6 ze 42 dotazovanych domovi pro osoby se

zdravotnim postizenim a domovi se zvlastnim rezimem (Sabatova 2018).

Intenzivné zacinaji analyzovat potfeby osob s autismem také kraje. V Karlovarském kraji
byla v roce 2018 dokoncena ,, Analyza potiebnosti socidalnich sluzeb pro osoby s poruchou
autistického spektra v Karlovarském kraji*“, ze které vychdzi, ze v kraji n€které sluzby pro
osoby s PAS zcela chybi, nebo pro n¢ v zavedenych sluzbach neni dostatecna kapacita ¢i
nabizena moznost podpory z divodu naroéného chovani a tim spojené nutnosti vyssi miry
podpory ze strany personalu. V kraji chybi denni a tydenni stacionafre, celoro¢ni pobytova
zatizeni komunitniho typu, odlehCovaci sluzby i osobni asistence. Dal§im podstatnym
problémem, ktery vyplynul z dotaznikového Setfeni distribuovanym mezi rodice déti s PAS
je nedostatecnd informovanost a osvéta ze strany zadavatele 1 samotnych poskytovateli o
moznosti vyuziti sluZzeb, coz zplsobuje pecujici rodinam zbytecné piekazky, jelikoZ nevi,
na jaky druh pomoci maji narok, na koho se obratit (Thorova a Nautis, z. u. 2018). JihoCesky
kraj nechal v roce 2020 vypracovat ,, Odbornou analyzu potreb a moznosti podpory osob
s poruchou autistického spektra na vizemi Jihoceského kraje®, jejiz cilem bylo zmapovani
situace osob s PAS vcetné jejich potieb a moZznosti podpory ve vztahu k systému socialnich
sluzeb v kraji. Oslovenymi ucastniky byli pediatfi, specidlné pedagogicka centra,

poskytovatelé socialnich sluzeb pro osoby s PAS a také jejich uzivatelé.

V kraji existuje zhorSena dostupnost socialnich sluzeb pro osoby s PAS, mimo jiné vlivem
vysokého poctu Zadatelii. Faktorem, ktery zté¢Zuje jejich umisténi je i pietrvavajici predsudek
o autistickém chovani. N¢ekteti poskytovatelé sluzeb se kviili tomu orientuji spiSe na $irsi
cilovou skupinu osob se zdravotnim postiZenim neZ na osoby s PAS. 1 z této analyzy vyplyva
nedostatek kvalifikovaného persondlu a jeho obtizné ziskdvani. Po ukonceni povinné Skolni
dochdzky neni zajisStén dostatek navaznych sluzeb jako je chranéné bydleni nebo pracovni

asistent pii zaméstnani osob s PAS (Moore Czech Republic s. r. 0 2020).
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Dalsim ptikladem je analyza ,, Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra
v CR a v Evropé — analyza a inspirace*, kterou uskuteénil spolek Nadgje pro déti tpliku.
Dokument mapuje bariéry v cesté poskytovani socidlnich sluZeb jedincim s PAS a PAS+*.
Divodem nemoznosti umisténi do systému socidlnich sluzeb zapfiCifiuje pfitomnost
agresivniho chovani klientl. Nedostate¢na kapacita se tyka vSech typu sluzeb, at’ uz se jedna
o domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy se zvlaStnim reZimem nebo
psychiatrické nemocnice. Rodiny jsou odkazany nepietrzité pecovat o jejich potomky
s PAS+, coz zpiisobuje dramatické vycCerpani. Nedostatecnd podpora odlehCovacich sluzeb
a rezidenc¢nich sluzeb zapficinuje dlouhodobé hospitalizace v psychiatrickych nemocnicich

(KieCkova a Simacek 2018).

Jednim z hlavnich pozadavkil Evropské unie, které klade na poskytovani sluzeb ve vefejném
zajmu, je zajiStovani socidlnich sluzeb dostupnych pro vSechny lidi, kteti se potykaji ve

svém zivoté s handicapem (Pilat 2014).

Rodice déti s PAS dlouhodobé spoléhaji jen na své sily. Na absenci podpurnych a
odleh¢ovacich sluZzeb reaguji svépomoci v ramci svych moznosti, vétSinou poskytovanou
neformalni odlehCovaci sluzbou svymi piibuznymi a piateli, diky nimz ziskavaji ¢as na
obnoveni sil, ale také podporu od svého okoli (Coleman et al. 2012). Podporu rodinam déti
s PAS mohou v budoucnu zajistovat mimo jiné i hostitelské rodiny (SocioFactor s. r. o.

2022).

4 PAS+ porucha autistického spektra vyZzadujici vysokou miru podpory
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4 Homesharing

Homesharing je definovan jako forma odlehcovaciho pobytu, alternativa k institucionalni
péci zalozena na komunitni pomoci, poskytovana détem a dospélym osobam zavislym na
péci okoli. Model poskytované podpory je zalozeny na pravidelném pobytu v domacnosti
hostitelské rodiny, kterd po urcitou dobu pecuje o dité¢ nebo dospélého jako o Clena rodiny
(Health Service Executive 2016). Cilem této formy sdilené péce je rozsitit obzory v poli
socialnitho chovéni a socidlni interakce, navazovat piirozené vztahy osob se zdravotnim
postizenim a intaktnim prostiedim. Skrze socialni zkuSenosti se zacdlenovat do Zivota
v komunité a odpoutat se od procesu separace. Sdilena péce z anglického prekladu shared
care je v anglosaskych zemich chdpana jako urcity druh socialni sluzby s orientaci na rodiny
s dité¢tem se zdravotnim postizenim, jejimz zakladem je zajisténi pravidelné pomoci
pecovatelim (Jirdkova 2015). Zakladnim kamenem, na kterém homesharing stoji, je
solidarita lidi, ktefi maji chut mezi sebou kooperovat a vzdjemné si pomadhat. Pobyt
v hostitelské rodin€ umoznuje primarni rodin€ mit ¢as pro sebe, vénovat se svym zalibam
nebo i nezbytnym povinnostem. MoZnost respitu je velmi vitana a dulezita (Slosarek 2021).
Homesharing zajiSt'uje oproti standartnim pobytovym sluzbd&m mnohem vyssi komfort pro

dité s PAS, zejména v moznosti podiizovani se individualnim potfebam ditste (Cerna 2021).
4.1 Koncept sdilené péce

Mezi hlavni subjekty homesharingu fadime organizaci, ktera tuto alternativni péci tidi,
koordinuje a tvoii sit’ rodin nebo jednotlivet vhodnych ke sdilené pééi. Uzce spolupracuje
s rodinou handicapovaného ditéte, pripravuje jak rodice na ptichod hostitele, tak 1 déti. Podili
se na procesu parovani a poskytuje podporu hostitelim i rodindm jiz do homesharingu
zapojenych. Déle je to osoba se zdravotnim postiZenim, v naSem pfiipad¢ jedinec
s poruchou autistického spektra, kterda mad zajem o vztah, sdileni domaciho prostiedi
hostitele. Posledni nepostradatelnou soucasti je hostitel, ktery pfijima do svého Zivota osobu

se zdravotnim postizenim (Pudlovska et al. 2021).
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Schéma 2: Schéma hlavnich subjektii homesharingu

OSOBA SE
ORGANIZACE + HOSTITEL + ZDRAVOTNIM

POSTIZENIM

Zdroj: viastni zpracovani

Hostitel

Hostitelem se mtiZe se stat jednotlivec, par i rodina v ptipadé splnéni zakladnich podminek,
tj. plnoletost, Cisty trestny rejstiik a dobry zdravotni stav po fyzické i psychické strance. Na
hostitele nejsou kladeny naroky z hlediska formalniho vzdélani. Za dulezité je vsSak
povazovan pozitivni vztah k lidem se zdravotnim postizenim a pfistupovat k nim s empatii
a mit schopnost pfizplisobovat se zivotnimu rytmu a potfebam ditéte s PAS. V ptipad¢, ze
je v hostitelské rodiné dité, doporucuje se, aby bylo starsi 12 let. Zarovenl neni vhodné
pfipravovat se na potenciondlni roli hostitele v obdobi gravidity Zeny. Pokud se par nebo
rodina rozhodne byt hostitelem, vyzaduje se proskoleni vSech zicastnénych c¢lent. Dité
hostitelské rodiny neni opomijeno. Jsou s nim prodiskutovany jeho pocity a ndzory spojené
se zapojenim do homesharingu. V potaz jsou brany jeho potieby, aby nedoslo k jeho

psychickému zatizeni (Nadéje pro déti uplitku z.s. 2022; RIC 2022).

Primarni rodina s ditétem s PAS

Klientem je rodina s ditétem s poruchami autistického spektra nejcasteji ve véku 4-18 let.
Veékove slozeni si miize kazdéa organizace rozvrhnout dle svého uvazeni. Homesharing je
primarné urcen détem s PAS s vyraznéj$i symptomatikou, ktera znemozituje vyuzivani
jinych forem odleh¢ovacich sluzeb. Do sluzby homesharing se v§ak mohou pfihlésit i rodiny

s détmi s mentalnim nebo kombinovanym postizenim (RIC 2020).
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Organizace

Organizace predstavuje tym odbornik1, ktery zastava zprosttedkujici, vzdélavaci a podpiirné
vedeni v prubéhu celého procesu. Porada naborové homesharingové vecery charakteristické
pro svlj ndborovy zamér, pii kterych se setkdvaji potencionalni zdjemci o hostitelstvi.
Zajistuje pripravu hostiteld a déti s postizenim na sdilenou péci. Vyhledava nejvhodnéjsiho
hostitele pro osobu s postizenim a nasledné napomaha s jejich vzajemnym seznamenim.
Tym se sklada z adaptacniho privodce ptredstavujiciho kliCovou postavu v celém procesu.
Je vinterakci se vSemi zucastnénymi procesu (dité, rodi¢, hostitel). DalSim ¢lenem je

psycholog, socialni pracovnik a koordinator (Pudlovska et al. 2021).

4.2 Historie sdilené péce

Historie sluzby Home Share sahd do 70. let minulého stoleti v USA, kdy Maggie Kuhn
zalozila prvni programy podpory. V 80. letech dvacatého stoleti se po jejim vzoru ujala této
formy péce Nan Maitland ve Velké Britanii. Svym usilim a zdjmem o problematiku zahgjila
vroce 1993 prvni formalni program v Londyné. Jeji zésluhou je i zfizeni spolecnosti
Homeshare International v jejiZz néavaznosti vznikaji v novém tisicileti programy na
australském kontinentu. V 90. letech se homesharing rozsitoval i do ostatnich stati Evropy,
jako je Spanélsko, kde diky nému uspokojili naléhavou poptavku ubytovani pro studenty.
Némecko, kde ma své zasluhy Anne-Lotte Kreickmeier, ktera zaloZila ocefiovany program
Wohnen fiir Hilfe, také na vyfeSeni otazky nedostate¢né¢ho bydleni pro studujici obcany.
Mezi dalsi zapojené staty fadime Francii, Japonsko, Kanadu, Rakousko aj. Home Share
International aktudln€ na svych webovych strankach zvetejiuje piiblizn€ 19 zapojenych

statli (Home Share International 2022).

4.3 Irsky koncept homesharingu

Metodika, ktera je v soudasné dobé piijata v Ceské republice vychazi z irské zkusenosti
homesharingu, kde ma své kotfeny od roku 1985. Zprvu byl iniciovan z fad jednotlivcil

neformalni formou péce, pozdéji uz byl provozovan jakozto doplnék pobytovych sluzeb.
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V roce 2003 byla zaloZena nevladni organizace National Home Sharing and Short Break
Network (NHSN) na podporu hostitelskych rodin, které poskytuji sluzby détem a dospélym
se zdravotnim postizenim. NHSN zastupuje vSechny organizace z celého Irska, provadi
vyzkumy a vydava podrobné analyzy. V roce 2016 byly zminénym aktivitdm stanoveny

irské narodni smérnice pro homesharing (NHSN 2016; Pudlovska et al. 2021).

Uceleny koncept homesharingu v Irsku zahrnuje tfi modely podpory péce poskytované
hostitelskymi rodinami. Home Sharing Short Breaks families (kratké obdobi sdilené péce)
je varianta, kdy hostitelskd rodina nabizi samostatnou podporu jedné nebo dvéma osobam
se zdravotnim postizenim. Nabizend péce je formou jednoho az dvou kratkodobych
odleh¢ovacich pobytl za mésic, které jsou zpoplatnény a hostitelské rodiné jednorazove
vyplaceny piispévky na péci. Home Sharing Conctract families (smluvni rodiny sdilené
péce) je model, ve kterém nabizi hostitelskd rodina 10, 16 nebo 20 noci mési¢né. Mezi
zprostfedkujici organizaci a hostitelskou rodinou je uzavien kontrakt, znéhoz plyne
pravidelné vyplaceni mési¢nich plateb, které jsou doplnény i o jednorazové piispévky.
Vzhledem k rGiznorodé mife narocnosti déti a dospélych poskytuje organizace hostitelské
rodin€ vycvik. Home Sharing Shared living families (sdilené bydleni rodin sdilené péce)
je model podobny konceptu pestounské péce. Hostitelska rodina poskytuje celodenni péci
¢lovéku s mentalnim postizenim, piijima ho jako ¢lena rodiny. Jedinec muze travit Cas
béhem mésice se svoji piivodni rodinou nebo jinou rezidentni sluzbou, avSak za trvalé

bydlisté je povazovano bydlisté hostitelské rodiny. (Health Service Executive 2016).

Rozdil v persondlni struktufe mezi Irskem a Ceskou republikou je v ¢eském modelu
homesharingu navic adaptacni pritvodce, jehoZz naplni je obstarat informace o ditéti
a primarni roding. Déle se podili na pfipravé rodiny a ditéte na sdilenou péci a je ptfitomen

v v w

v procesu parovani, pti kterém zajist'uje oporu hostitelskym rodindm (Tiesnakova 2019a).
4.4 Homesharing v Ceské republice

Homesharing do Ceské republiky v roce 2017 piived] spolek Nadgje pro déti uplitku, jehoz
zastupci na zakladé zkuSenosti, které ziskali v Irsku, se rozhodli pfevzit irsky model a

pfipravit prepilotni projekt s cilem ovéfit moznost implementace v nasi zemi. S podporou
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nadac¢niho fondu zakladateli Avastu — Abakus vznikl navazujici pilotni projekt, ktery
probihal v letech 2018-2020 za spoluprace dvou organizaci — Nad¢&je pro déti uplnku a

Rodinné integracni centrum.

Nadéje pro déti apliku

Sdruzeni Nadéje pro déti uplitku sdruzuje rodice déti s autismem. Zalozili ho Petra a Petr
Ttesndkovi, rodice dcery s nizkofunkénim autismem. ZvySené povédomi o problematice
rodin s autistickymi détmi zapocali natoCenim dokumentu Déti Uplitku ve spolupréci
s Ceskou televizi. Své zkuSenosti s pééi o t&Zce postizenou dceru popsali v knize Zvuky
probuzeni. Jejich iniciativa neskoncila ani u petice za dostupnéjsi sluzby pro déti a dospélé
s autismem. Po vzoru zahrani¢nich homesharingovych projektl ptredstavili metodiku

homesharingu v Ceské republice (Déti tplitku 2019; 2022).

Rodinné integraéni centrum

Rodinné integra¢ni centrum (RIC) vzniklo v roce 2005 jako druhd organizacni jednotka
Sdruzeni pro ranou péci v Pardubicich. Poskytuje tfi registrované socialni sluzby, jimiZ jsou
rana peéce, socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi a socidlni rehabilitace.
Spolupracuje predevsim s rodinami déti s poruchami autistického spektra. V ramci sluzby
rané péce maji rozsifenou cilovou skupinu o rodiny s détmi s poruchami komunikace a
socialni interakce. RIC se jako druhd organizace pfidala do pilotni projektu homesharingu
(RIC 2016). V poloviné roku 2022 obdrzelo RIC od Asociace poskytovateli socidlnich
sluzeb CR ocenéni za inovace v socialnich sluzbach. Tuto cenu ziskali pravé za

zprostiedkovani a organizaci homesharingu (Ceska televize 2022).

Po pilotnim zavedeni homesharingu ve dvou organizacich a dvou krajich v Ceské republiky,
bude homesharing rozSiten béhem obdobi od ¢ervence 2021 do prosince 2023 do dalSich
¢asti republiky, a to 1 nadale za pomoci nada¢niho fondu Abakus. Konkrétné se jedna o Sest
ruznych organizaci v Sesti krajich. Nabidka sluzby je skrze nové organizace rozsifengjsi a

dostupnéjsi. Nové mimo skupinu déti s PAS cili i na déti s mentalnim nebo kombinovanym
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postizenim. Podpotfené organizace jsou mentorovany zastfeSujicimi organizacemi a maji

k dispozici vypracovanou metodiku od organizace Nad¢je pro déti uplnku (Abakus 2021).

Mezi nové zapojené organizace fadime:
Lip a spolu

Centrum Lip a spolu vzniklo v roce 2019 v Ceské Lipé a je zaméfeno na déti a dospélé
s poruchami autistického spektra nebo jinymi neurovyvojovymi poruchami. Je uréeno pro
rodice a dalsi rodinné prislusniky, kteti pecuji o déti nebo dospé€lé s PAS, zarovei i pro
pedagogy, asistenty pedagoga, socidlni pracovniky, ale i vSechny ostatni, kteti chtéji mit o
problematice autismu vétsi povédomi. Centrum nabizi individudlni schlizky, poradenstvi,
bezplatné piijcovani odbornych publikaci nebo moznost hlidani. Zprostiedkovava kontakty
na odborniky, potada letni tdbory, konference a besedy. Sluzbu homesharing nabizi v ramci

celého Libereckého kraje a také v ¢asti Usteckého kraje (Lip a spolu 2022).

Mikasa

Neziskovd organizace Mikasa nabizi své sluzby od roku 2009. Vénuje se osobam
s poruchami autistického spektra, s mentalnim postizenim (stfedné¢ tézkého a tézkého
stupn¢), s vice vadami a atypickym chovanim. V nabidce aktivit je denni stacionaf, socialni
rehabilitace, priivodcovstvi rodin s autistickymi détmi, rodinné skupiny a homesharing

v Moravskoslezském kraji (Mikasa 2022).

Zet-My

Spolek Zet-My vznikl v roce 2020 v Olomouci a jeho hlavni ¢innosti je poskytovani
socialnich sluzeb, predev§im odlehcovaci sluzby pro osoby s mentalnim a kombinovanym
postizenim. Mimo jiné podporuje neformalni pecCujici osoby, pofdda beneficni akce a
spolupracuje s dal§imi organizacemi. Do své nabidky sluzeb ptidali také homesharing (Zet-

My 2022).
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Centrum Orion

Centrum Orion je neziskova organizace s vice nez dvacetiletym plisobenim poskytujici
socidlni sluzby a volnoCasové aktivity pro osoby s handicapem a jejich rodiny
v Kréalovehradeckém kraji. V nabidce socidlnich sluzeb je osobni asistence a centrum denni
sluzeb, dale jsou v centru nabizeny specidlni terapie jako je Neurofeedback, terapie Acces
Bars a zpétnovazebni rukavice RAPAEL. Pomoc rodindm zprostiedkovavaji
prostiednictvim poradenstvi, semindit a psychoterapeutickych konzultaci. Nov¢ zastfesuje
sluZzbu homesharing pro osoby s mentalnim a kombinovanym postizenim (Centrum Orion

2022).

Slezsk4 Diakonie Usek Brno

Slezska Diakonie je neziskova organizace plsobici od roku 1990. Cilovou skupinou jsou
osoby se zdravotnim postizenim, seniofi a lidé bez domova. Poskytuje sluzby rané péce,
osobni asistence a socidlni rehabilitace doplnéné o odborné dopliikové sluzby jako jsou
ergoterapie, Snoezelen a senzorickd integrace. V rdmci spoluprace s rodinami nabizi
svépomocné rodi¢ovské skupiny a programy zamétené pro sourozence. Projekt sdilené péce
o déti s mentalnim nebo kombinovanym postiZenim je uskuteciovan v Jihomoravském kraji

(Slezska diakonie Usek Brno 2022).

Centrum pro komunitni praci stéedni Cechy

Centrum pro komunitni praci stfedni Cechy je neziskova organizace, ktera vznikla v roce
1996 s poslanim ptispivat ke spokojenosti obCanil pii spolupraci s vefejnou spravou. V roce
2014 se zacalo vénovat podpoie neformalnich pecovatell. Soucasné se do své nabidky
zatadilo 1 moderni pfistup homesharing pro klienty s mentalnim nebo kombinovanym

postizenim (CPKP 2021).

Vyse popsané organizace jsou sdruzovany pod spolecnou webovou strankou, kterou
zastieSuje a provozuje organizace Nad¢je pro déti tipliku. Na nésledujici strance znazoriuje
viechny dosavadné zapojené zprostiedkovavajici organizace mapa Ceské republiky, ktera je

¢lenéna na kraje.
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Obrazek 1: Mapa organizaci zapojenych do homesharingu

DETI.
UPLHKU

Zdroj: viastni zpracovani

p » P4

(, Rodinné
Intagraéni
Centrum

Tabulka 1: Prehled organizaci zprostiedkujici homesharing dle krajii

Edslezska diakonie

mikasa

Nazev organizace

Kraj piisobeni organizace

Cilova skupina

Nadéje pro déti apliiku Hlavni mésto Praha PAS
Rodinné integracni centrum Pardubicky PAS
Centrum pro komunitni praci stfedni | Stifedocesky MP a KP
Cechy

Slezska Diakonie Usek Brno Jihomoravsky MP a KP
Centrum Orion Kralovehradecky MP a KP
Zet-My Olomoucky PAS

Lip a spolu Liberecky PAS
Mikasa Moravskoslezsky PAS

Zdroj: viastni zpracovani
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4.5 Faze homesharingu

Homesharing mazeme roz¢lenit do nésledujicich fazi:

Nabor hostiteli probiha oslovovanim vefejnosti naborovou kampani na socialnich sitich,
reklamnich spotech na vetejnych prostranstvich, webovymi strankami, ¢lanky v novinach
nebo homesharingovymi vecery. Naborova faze je ukoncena rozhodnutim, zda vybrany
zajemce o hostitelstvi bude pozvéan do ptipravy hostitelt. V ptipadé kladného rozhodnuti je
budouci hostitel pobidnut k osobni schiizce, kde ma pftilezitost pfiblizit své pifedstavy,
moznosti, ale i obavy a pochybnosti. Zaroven je to vhodny moment pro ziskani odpovédi na

mozné nejasnosti (RIC 2020; Pudlovska et al. 2021).

Priprava hostitelii je koncipovana do Sesti pifipravnych setkédni, jejichz obsahem je
intenzivni pfiprava na roli hostitele. Je rozd€lena na rovinu teoretickou, kde jsou hostitelé
informovani o specificich ve smyslovém vnimani, navazovani socidlnich kontakt,
komunikaci déti s PAS. Dale také o specificich v sexualité osob s PAS, naro¢ném chovani a
jeho zvladani. V praktické Casti jsou zafazeny praktické nacviky chovani v afektovych
situacich, videa z praxe, rizné cviceni a diskuse. Cilem pfipravy je pochopeni zatéze, jejiz
jsou primarni rodiny vystavovany a ukotveni rozhodnuti byt hostitelem. Ptiprava hostitelt
je bezplatna a hostiteltim je umoznéno kdykoliv sviij vycvik ukoncit a odstoupit (RIC 2020;

Pudlovska et al. 2021)

Piiprava rodin déti s postiZenim probihd paralelné s pfipravou hostitelll. S rodinou
spolupracuje psycholog a adaptacni privodce ze zastieSujici organizace, kteti maji za kol
dostate¢né poznat dit€ i rodinu. Na zéklad¢ zjisténych poznatkl jde poté sndze vytipovat

vhodného hostitele a zapocit proces parovani (Pudlovska et al. 2021).

Parovani je klicovy moment celého procesu homesharingu. Smyslem parovani je propojeni
hostitele s primarni rodinou, tak aby byly upfednostiiovany zajmy a specifika konkrétniho
ditéte a zaroven si spolu rozum¢li a dosli k optimélni piedstave hostitelské péce. Ptihlizi se
1 na lokalitu obou zucastnénych stran tak, aby mezi nimi nebyla pftili§ velka vzdalenost,
zaroven je bran zietel na vhodnost umisténi ditéte v ruchu mésta nebo v klidnéjSich

lokalitach. Cely proces parovani je podporovan adaptacnim pracovnikem a klade si za cil

38



vypracovat plan péce neboli dokument, ktery popisuje postupy v péci s ditétem s PAS. Jeho
soucasti je také plan intimni péce, ktery posluhuje jako voditko v podpofe intimni hygieny.
Plan péce je piilohou smlouvy o hostitelské péci. Smlouva o hostitelské péci je zavazny
dokument a je uzaviran mezi hostitelem a priméarni rodinou. Zavazuje ob¢ strany k pojisténi
pro piipad odpovédnosti za Skodu na zivoté a zdravi ditéte, stejné tak za Skodu na véci.
Definuje zptsoby odstoupeni od smlouvy a ukonceni spoluprace. Finan¢ni ohodnoceni za
hostitelstvi je rozdéleno podle Casové narocnosti. Pobyty do péti hodin jsou vyméieny na
400 K¢&, pobyty v rozsahu péti az osmi hodin jsou poté stanoveny na 700 K¢&. Financni
odmeéna je vyssi, pokud se jedna o pobyt s prespanim. Podkategorie tohoto typu pobytu jsou
rozdeleny na odpoledne s piespanim za 800 K¢, za den a noc ¢ini poplatek 1000 K¢&. Za cely
vikend potom 1800 K¢ (Mandikova 2022). V momenté, kdy po né€kolika spolecnych setkani
nabydou vSichni u€astnici pocitu dostatecné adaptace, je idedlni chvile opustit od doprovodu
adaptacniho pracovnika a primarni rodiny a zapocit separaci ditéte (Pudlovska et al. 2021;

RIC 2020).

Podpora primarnich rodin a hostiteli je zajiStovana adaptaénim priivodcem,
psychologem nebo koordinitorem hostiteli. Je poskytovana v pravidelnych casovych
intervalech formou setkéani, Cetnost navstév je individualni. Pomoci zprostiedkované
podpory zastieSujici organizace jsou eliminovany piipadné nejistoty a nekomfortni situace

vSech zucastnénych (Pudlovska et al. 2021; RIC 2020).

4.6 Prinosy homesharingu

Homesharing pfedstavuje osvétovou cinnost, kterd pfinasi benefity nejen zapojenym
rodindm, jejim détem a hostitelim, ale i1 spolecnosti jako celku. Pfispiva k destigmatizaci
osob se zdravotnim postizenim a zaclefiuje je do spolecnosti. Osob¢ se zdravotnim
postizenim nabizi ptileZitosti vyzkouset si néco nového, ziskat a navazat dlouhodobé vztahy,
dosdhnout vyssi kvality Zivota. Hostitelim pfinasi sebepoznani v doposud nepoznanych
rozmanitych situacich. Obohacujici vztah s ditétem s handicapem a s nim smysluplné
straveny volny C¢as. Dlouhodobé pecujicim osobam poskytuje prtilezitost k oddychnuti,

k navraceni zalib. Porovndme-li sdilenou péci homesharing s instituciondlnimi sluzbami,
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nachdzime jako nejzasadnéjsi vyhodu vytvoreny vztah mezi ditétem a hostitelem a moznost
pobyvat v domacim prostfedi. Ze vzajemné symbidzy v sympatiich a zajmech profituji
vSechny zucCastnéné strany. Z pohledu financi se oproti instituciondlni péc¢i jedna jen o malé

ptispévky (Pudlovska et al. 2021).
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5 Vyzkumny projekt

Prakticka cast diplomové prace je zaméfena na koncept sdilené péce homesharing, ktery se
diky jiz zmifovanym organizacim za¢ina rozsifovat do osmi kraji Ceské republiky. Reaguje
tak na kapacitni nedostatek socidlnich sluzeb zamétenych na déti a Zaky s poruchami
autistického spektra. Vlastni vyzkumné Setieni autorky mapuje zkuSenosti hostitelskych

rodin a primarnich rodin se sluzbou homesharing.
5.1 Cil diplomové prace a dil¢i otazky

Hlavnim cilem diplomové prace je zjistit, jaké jsou zkuSenosti hostitel a rodic¢t déti

s poruchami autistického spektra se sluzbou homesharing.

Diléimi cili vyzkumného Setreni jsou:

- nastinit, jak probihd Cas straveny s ditétem s PAS v rdmci homesharingu
- definovat motivaci vykonavat tuto sluzbu

- nastinit proces parovani

- popsat spolupréci se zprostiedkovavajici organizaci

- ptinosy homesharingu z pohledu ditéte, rodice a hostitele

Vyzkumné otazky

VOI1: Co povaZzuje hostitelskd a primarni rodina za motivaci a pfinosy homesharingu?
VO2: Jak probiha spoluprace mezi vSemi zapojenymi subjekty?

VO3: Jak travi ¢as dité s PAS v ramci homesharingu?

VO4: Jaké uskali pfindsi homesharing pro hostitelskou a primarni rodinu?
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5.2 Pribéh vyzkumného projektu

Na zéklad¢ zminiovanych analyz dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby s PAS v teoretické
¢asti diplomové prace probéhlo dotaznikové Setieni, které je pojimano jako predvyzkum
vyzkumného projektu. Dotaznik je povazovan za jednu z nejpouzivatelnéjSich metod
ziskavani dat v pedagogickém vyzkumu. Pomoci né¢j jsou ziskavany data od velkého
mnozstvi respondentt (Chraska 2016). Pro predvyzkum byla zvolena kvantitativni metoda
vyzkumu, kterd se vyuziva pii praci s Ciselnymi daty, které mohou byt zpracovany
matematickymi operacemi, jakymi mi jsou s¢itani, zpriméerovani, vyjadfeni v procentech a
jiné. Ziskané vysledky vyzkumného Setfeni jsou uvadény v numerické podobé (Gavora et al.

2010).

Dotaznikové Setfeni bylo zacileno na rodice nebo pecujici osoby déti s poruchami
autistického spektra a bylo pro ucely nasich potieb zpracovano autorkou této prace. Cilem
dotaznikového Setfeni bylo zjistit, jaka je dostupnost vhodnych socidlnich sluzeb pro déti
s PAS a také, jaké je povédomi rodicii a pecujicich osob o nové sluzbé homesharing.
Dotaznik byl sestaven z osmi uzavienych otdzek, dvou otevienych otazek a dvou skalovych
otazek. Sbér dat probihal v pribéhu mésice biezna roku 2022 prosttednictvim internetu. On-
line zpracovani dotazniku bylo vytvofeno pomoci Google Forms. Distribuce dotazniku
probihala zvetejnénim dotazniku v nékolika skupinach na socialnich sitich, které sdruzuji
rodice déti s PAS nebo jinymi druhy postizeni. Metodou snéhové koule byli diky sdileni
dotazniku uzivatelii socidlni platformy ziskani dalsi informatofi cilové skupiny. Celkové se
dotaznikového 3etfeni Gicastnilo 217 osob, kterymi byli zastupci ze vSech kraji Ceské
republiky. Ze ziskanych odpovédi vysla data, ktera koresponduji s popisovanymi analyzami
v teoretické Casti. V navaznosti na mapu organizaci, které poskytuji homesharing vychazi
vys$s§i mira spokojenosti v rdmci dostupnosti socidlnich sluzeb. Miizeme tak sledovat vétsi
zainteresovanost krajli v realizaci podpurnych ¢innosti. Ackoliv je homesharing pomérné
medializovan a dostava se tak do povédomi Sirokému spektru osob, piimou zkusenost s nim
ma zatim jen malé procento rodin déti s PAS. V dotazniku byla z celkového poctu
respondentll zaznamendna pouze jedna zkusenost s homesharingem. Je vSak nutno zohlednit

podminky, béhem kterych byl dotaznik uskutectiovan. V hlavnim vyzkumném projektu
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budou proto interpretovany zkuSenosti primarnich a hostitelskych rodin se sluzbou

homesharing.
Metodika vyzkumného projektu

Kvalitativni vyzkum je definovéan jako proces, ktery je zalozeny na delSim, intenzivnim
zkoumani jevil a situaci jedince nebo skupiny jedinct (Hendl 2016). Umoziuje hlubsi
proniknuti do zvolené problematiky, snazi se o bliz§i navazani kontaktu s osobami, které
jsou pfedmétem vyzkumného Setieni (Gavora 2000). Vzhledem k probirané problematice,
kterd vyzaduje individudlni, citlivy pfistup, a také nevelkému vzorku respondentl byla
zvolena kvalitativni metoda vyzkumu., jehoz cilem je znazornit dany jev jako celek a
zachytit jeho jedineCnost (Mertova 2014). Vyhoda kvalitativniho vyzkumu spociva
v zachyceni spontdnnich reakci a odpovédi respondentli. Naopak nevyhodou kvalitativniho
vyzkumu je ptipadné ovlivnéni vysledkii osobou provadéjici dany vyzkum (Svaiiéek a

Sed’ova 2014).

Pro ziskani dat bylo zvoleno polostrukturované interview s otevienymi otazkami, které nam
umoziovalo formulovat otdzky tak, aby vhodné korespondovaly na obé skupiny
respondentll. Zarovein vybizelo oslovené Gcastniky vyzkumu k osobitym odpovédim, které
mohli detailn¢ji a blize specifikovat (Chraska 2016). Vyhodou polostrukturovaného
rozhovoru je moznost pokladat otazky ve variabilnim sledu, coz umoziuje improvizované
reagovat na prirozeny tok respondentova sdé€leni. Rozhovory byly provedeny dle
doporucenych zasad, které uvadi Hendl, jako je dostate¢na piiprava, kterd primarné
predstavovala celkové pochopeni problematiky tykajici se sdilené péce. Dal§imi zdsadami,
kterymi byly rozhovory fizeny jsou jasné¢ formulace otazek, kladeni sondaznich otazek,

udrZovani nezaujatého postoje tazatele aj. (Hendl 2016).
Vyzkumny vzorek

Pro rozhovor byly osloveny tii primarni rodiny a tfi hostitelské rodiny. Kontakt na
respondenty nam byl zprostiedkovan vedouci homesharingu Mgr. Klarou Sritkovou z
organizace Nadéje pro déti tpliku, se kterou se autorka diplomové prace seznamila v ramci
naborového homesharingového vecera. Vzorek respondentii byl vytipovdn pracovnici

organizace, ktera je jménem realizatorky diplomové prace oslovila k zapojeni do
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vyzkumného projektu. VSem oslovenym respondentim byl zasldn privodni dopis se
stru¢nou charakteristikou vyzkumného projektu. Tento postup byl zvolen z divodu
zachovani etiky GDPR. Po ud¢€leni souhlasu o zprostfedkovani jejich e-mailové adresy
realizatorce projektu, jiz probihala veskerd komunikace pouze interné mezi zminovany
aktéry vyzkumného projektu. VSichni osloveni respondenti jsou aktivné zapojeni do
homesharingu vice nez dvanact mésicti. Dv€ primarni rodiny mély zajem byt zatazeny do
pilotniho projektu, avsak z kapacitnich divodi tomu tak nebylo a byly zapojeny az

v nésledujicich bézich.

Respondenti ze skupiny hostitelskych rodin jsou zeny v obdobi mladého a stiedniho véku.
Dvé z oslovenych hostitelek maji pfimou zkuSenost s détmi s poruchami autistického
spektra v ramci rodiny. Zaroven obé vystudovaly nebo pracovaly pomérné velkou ¢ast jejich
zivota s intaktnimi détmi, ale i s détmi s handicapem. Tieti hostitelka ma predchozi
zkuSenosti z dobrovolnické ¢innosti, kdy pracovala s mentalné€ postizenymi lidmi dosp€lého
veéku, se kterymi jezdila na pobytové vikendové akce nebo letni tabory. Pii vybéru

vyzkumného vzorku respondentii nebyla zdmérem ptedchozi pedagogickéd zkuSenost nebo

vvvvvv

Osloveni zéstupci ze skupiny primarnich rodin, tedy rodict déti s PAS jsou taktéz zeny. U
vSech primarnich rodin se jedna o uplné rodiny. Respondentky Ziji ve spole¢né domacnosti
se svymi muZzi a dvéma syny. U dvou rodin je potomek s poruchou autistického spektra
mladsi. Tteti rodina ma u obou synl diagnostikovanou poruchu autistického spektra.
V ramci vyzkumného projektu byla popisovdna zkuSenost s homesharingem starSiho syna,
jelikoz sluzbu vyuziva déle. Mladsi syn zminované rodiny ma také zkuSenosti se sdilenou
péci, avsak je zatim ve fazi navykani. Ve vyzkumném projektu je jedna primarni rodina a
hostitelskd rodina ve spolecné kooperaci. Tato skutecnost pfinesla zajimavé poznatky
vzhledem k moznosti posouzeni naro¢nosti a situacim z pohledu dvou osob riznych roli,

které spojuje jedno dité.

Déti, o které pecuji vybrani respondenti jsou ve vékovém rozmezi 10-15 let. Jedna se o 4
chlapce a 1 divku. VSechny déti maji diagnostikované poruchy autistického spektra
s pfidruzenymi sniZenymi rozumovymi schopnosti. U nékterych se vyskytuji 1 jiné

komorbidity jako je ADHD, vzacna genetickd onemocnéni a jiné. Ani v jednom piipadé déti
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nekomunikuji verbalné. Ke komunikaci pouzivaji vyménny obrazkovy komunikaéni systém,
znak do feci ¢i jiny individualni zpisob komunikace. Autoagrese ¢i agrese vuci jiné osobé
se u zvolené¢ho vzorku déti vyskytuje minimalné.

Tabulka 2: Seznam respondentii ze skupiny hostitelskych rodin

Respondent Doba vyuziti homesharingu Pohlavi a vék ditéte s PAS
Rodic¢ ¢. 1 — Blanka vice nez 18 mésict chlapec, 15 let
Rodi¢ ¢. 2 — Alena vice nez 12 mésict chlapec, 10 let
Rodic ¢. 3 — Jana vice nez 18 mésict chlapec, 11 let

Zdroj: viastni zpracovani

Tabulka 3: Seznam respondentii ze skupiny primdrnich rodin

Respondent Doba zapojeni do homesharingu | Pohlavi a vék ditéte s PAS
Hostitel ¢. 1 — Katefina | vice nez 12 mé&sict divka, 10 let

Hostitel ¢. 2 — Bara vice nez 24 mésictu chlapec, 10 let

Hostitel ¢. 3 — Katka vice nez 18 mésict chlapec, 11 let

Zdroj: viastni zpracovani

Sbér dat

Rozhovory probehly v pribéhu meésice dubna roku 2022 u celkem Sesti oslovenych
respondentl. S jednou zastupkyni respondentii ze skupiny hostitelt byl rozhovor proveden
v jejim domécim prostiedi pfimo v den, kdy u sebe hostila dit¢ s PAS. Do rozhovoru se
ziidka angazoval 1 jeji manzel, ktery se do hostitelstvi také zapojuje. Potvrzoval pouze
odpovédi respondentky, tudiZ neni v interpretaci rozhovorti uvadén. Autorka diplomové
prace, tak méla pftilezitost pozorovat chod domacnosti hostitelské rodiny a propojit si
vytézené informace zrozhovoru s realitou ziskanou z pozorovani. Se dvéma zastupci
primérnich rodin bylo setkani uskuteénéno ptes online platformy Skype a Google Meet
z divodu nutnosti zajisténi hlidani jejich ditéte. V obou piipadech byly rozhovory narocnéjsi
na koncentraci vzhledem k pfitomnosti déti s PAS. Pro ziskdni zbylych rozhovort bylo
vyuzito osobni setkani v prostfedi kavarny nebo v bydlisti respondenta. Ze vSech rozhovort

byl pofizen zvukovy zdznam na diktafon. Respondenti méli v zdvéru rozhovoru moznost se

dotazovat na pfipadné nejasnosti ¢i doplnujici otazky. Casovy rozsah rozhovorii se
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pohyboval v rozmezi 45 az 85 minut. Pfi sbéru dat se realizatorka studie ve vSech piipadech
setkala se vstficnosti a touhou o pfedani nabitych zkusSenosti respondentt, ktefi svoji ticast

ve studii povazovali za dulezitou a osvétovou, prestoze jsou velmi casoveé vytizeni.

Etika vyzkumu

V pribéhu sbéru dat byl bran zretel na disledné dodrzovani etickych zasad vyzkumu.
Oslovenym respondentiim byl nejdiive zaslan privodni dopis, ktery pfedstavoval pisemnou
zadost o spolupraci a charakterizoval zamér planovaného sbéru dat. Dobrovolnost o ucasti
byla podpotfena informovanym souhlasem, ktery nastiioval zptisob sbéru a nakladéani s daty,
zaznamenavani rozhovort a zachovani anonymity. Pét z Sesti dotazovanych respondentti
souhlasilo s uvetejnénim jejich celého jména, avSak z diivodu jednoho nesouhlasu, budou
respondenti pro ucely diplomové prace uvedeni pouze kiestnim jménem. Jména déti, které
jsou zapojeny do homesharingu se v diplomové praci nevyskytuji. Jsou nahrazeny

neutralnim oznacenim chlapec, divenka aj.

Analyza dat

U vsech Sesti rozhovorti byla provedena doslovna transkripce neboli kompletni ptepis
rozhovoru do pisemné podoby. Ackoliv je ptepis jednoducha ¢innost, ve skutenosti je velmi
asové naroéna. Pfiblizné 10 minut rozhovoru je piepisovano 50-60 minut (Svaficek a
Sedova 2014). Pisemny obsah byl pieformulovan do spisovné &estiny. Dva prepisy
rozhovorit jsou pfilohami ¢. 3 a ¢. 4. Pro potieby analyzy byly tiSténé rozhovory
komentovany pozndmkami. K vyhotoveni analyzy dat nebylo nutno pouziti otevieného
koédovani vzhledem k pfedem urcenym kategoriim, které byly v souladu se zaméfenim

danych vyzkumnych otazek.
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5.3 Interpretace vysledki

Interpretované vysledky v jednotlivych kategoriich jsou stanoveny dle vyzkumnych otazek.
Jednotlivé kategorie jsou obohaceny o kratké pasaze (uvadéné v ptimé citaci) z vypovédi
obou skupin respondentd. Vypovédi hostitelskych rodin a priméarnich rodin jsou zpracovany
dohromady, jelikoz je mezi nimi pfirozena provazanost a utvaii tak uceleny komplex. Ke
kazdé kategorii je pfilozeno grafické zpracovani kliCovych pojmt pro snadnéjsi orientaci

v textu.

Kategorie KA1: Motivace a pfinos
Kategorie KA2: Spoluprace zacastnénych subjekti
Kategorie KA3: Spolec¢né straveny Cas

Kategorie KA: Uskali homesharingu
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Kategorie KA1: Motivace a pfinos

Primarni motivaci hostitelti zapojeni do homesharingu je touha pomoci, odleh¢it rodinam
v narocné péci o jejich déti, byt prospesni spolecnosti ,, Do homesharingu jsem se prihlasila,
protoze sama mam dva, ted’ uz dospélé autistické syny a vim, jaké to je, kdyz je na to clovek
sam. Zaroven mam spoustu zkuSenosti, cely zZivot se v této oblasti vzdelavam. “ (Hostitel €. 1)
., Mam autistického vnuka, prestoze je vysoce funkcni autista, péce o néj je narocna. Staram
se o néj pravidelné a casto, a to samé jsem chtéla poskytnout i jiné rodiné nez jen mé viastni.
(Hostitel ¢. 2) ,,Dlouhodobé jsem chtéla pomdhat konkrétni rodine s ditétem jako
dobrovolnice. Zadné neziskové organizace, které jsem oslovila nenabizely pomoc rodindm
v odpolednich hodindch nebo o vikendu. Homesharing je pro mé splnény sen v tomto
smeru. “ (Hostitel €. 3) Za péci a Cas straveny s détmi dostavaji hostitelé¢ urcité financni
ohodnoceni. Ze ziskanych odpovédi vychazi, ze vSak ani jeden respondent nepovazuje
finan¢ni obnos za motivacni a sluzbu by vykonavali i bez naroku na honorat. Cenik je
stanoven organizaci, finan¢ni odména je vyplacena rodici. ,, Dostdavam za jednu celou sobotu
700 K¢, coz mi prijde moc. “ (Hostitel €. 2) ,,Penize by mély pokryt naklady spojené s nasimi
schuzkami. Ja si je ukladam stranou a jednou za cas po domluvé s maminkou chlapce mu za
né néco poridim. Chtéla jsem sluzbu délat zadarmo, a takto se mi to zda idealni. “ (Hostitel
¢. 3) ,,Neberu to tak, ze mé nékdo Zdime o penize. Beru to jako jejich povolani a komfort,

ktery chci détem doprat. “* (Rodic €. 3)

Piedpokladanou motivaci primarnich rodin je bezesporu moZnost volného casu, ktery jim je
vzacny. Péci ve vSech tiech pripadech zajiStuji péci pievazné rodice déti. ,,S detmi nam
nikdo ze Sirsiho kruhu rodiny nepomaha. “ (Rodic €. 3) NejCastéji travi rodice Cas aktivitami,
na které jindy nezbyva ¢as nebo nejsou proveditelné po boku jejich autistického ditéte.” ,, Za
obrovskou vyhodu povazuji ziskani volného casu, miizu si zaridit aktivity, které se synem
nejsou mozné. “ (Rodi¢ €. 1) ,,Kdyz je syn u hostitelu, mame moznost travit cas se starsim
synem jinak, nez kdyz jsme doma vsichni pohromade. “ (Rodi€ €. 2) ,,Kdyz je starsi syn u
hostitelky, mame na starost jen jednoho, coz je znacna uleva, kterou si uziva i mladsi syn.
(Rodi¢ €. 3) Z psychického hlediska jim to pfindsi odpocinek od ustaviéného zajiStovani

bezpecnosti ditéte, moznost vypnout mysl. ,,Je to chvilka, kdy si muzu oddechnout. Syn
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nepotrebuje vylozené péci ve smyslu, ze bychom s nim museli porad néco délat, ale musime
ho mit neustale na ocich. “ (Rodic €. 2)

Vice nez Cas sami pro sebe si primarni rodiny pieji pro své déti Sirsi Skalu moznosti, pii
nichz se budou upeviiovat socidlni schopnosti jejich potomkl. Mezi né¢ fadi moznost
navazovani socialnich vztahii i s jinymi lidmi nez se ¢leny rodiny. ,,Syn nema kamarddy.
Nas to zatézuje a jeho taky. Nevnimam homesharing jako socidlni sluzbu ve smyslu pomoci,
ale jako kamaradku pro naseho syna.* (Rodi¢ ¢. 3) Zaroven homesharing vnimaji jako
moznou alternativu volno€asovych aktivit ,,Syn md vic zabavy, vétsi spektrum zazZitku, které
s nami nema. “ (Rodi¢ €. 2) ,, Hostitelé pokazdé pripravi pro syna zajimavy program, ktery
ho bavi.” (Rodi¢ ¢. 1) Kladn¢ hodnoti i mnoznost ucasti jejich déti v novych socialnich
situacich, které ptinaSi nové a nepoznané vyzvy. ,,Diky homesharingu se syn dostava do
novych situaci napr. jde novou vyletni trasu, jde s hostitelkou do restaurace, vychazi ze své
komfortni zony. S hostitelkou byl na spolecném vyleté s ostatnimi hostiteli a détmi, kde se
musel prizpusobovat tempu skupiny. Osvojuje si navyky i v jiném prostredi nez jen doma a
ve skole.” (Rodi¢ ¢. 3) Mezi nimi i zmitlovali vyhodu odli$nosti domécnosti z pohledu
orientace v jiném prostiedi, ale 1 moZnosti interakce se zvifaty, se kterymi nema dité jindy
prilezitost byt v pfimém kontaktu. ,, Hostitelé maji psa, my mame jen krdlika, tudiz se uci
navazovat vztah s jinym zviretem. Prijde mi, Ze od té doby si vice venku vsima psu a inklinuje

k nim. “ (Rodic €. 1)

Schéma 3: Motivace primarni a hostitelské rodiny

[ Cas na dalf dits ]
[ MOTIVACE HR ] (
[ Piedchozi zkusenosti ] [ MOTIVACE PR - RODIC ] 7[ Psychohygiena ]
Touha pomoci [ MOTIVACE PR - DITE ] S [ Navazovani socialnich vztahu ]

1 T~

PO N [ Orientace v novém prostiedi ]

- g[ Nové socialni situace ]

[ Interakce se zvifaty ] -------- ’ el [ Alternativa volnoéasovych aktivit ]

Zdroj: viastni zpracovani
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Nejvetsim benefitem homesharingu povazuji respondenti vytvoreni vztahového pouta mezi
hostitelem a ditétem s PAS, coz i pIn€ koresponduje s filozofii celého konceptu. Fakt, ze je
dité spokojené v pfitomnosti hostitele, plisobi ukliditujicim dojmem na rodice. Mnohem
snadnéji se separuji od ditéte, zbavi se pochybnosti a vyuziji ¢as bez potomka ke své
psychohygieng. ,, Obcas syn vystracha karticky s fotografiemi hostitelii a donese mi je, Ze by
k nim rad jel. To je pro mé ta nejlepsi zpétna vazba, ze se mu u nich libi. “ (Rodi¢ €. 2) Kdyz
si pro syna prijede hostitel, okamzité zbystri, zanecha vseho a do minuty je rychlosti blesku
sbaleny, obleceny a odchdzi.“ (Rodi€ ¢. 1) Druhym nejcastéj$im kladem byla zmiflovana
dlouhodobost navazané spoluprace. ,, Na tomto projektu se mi libi, zZe je dlouhodoby. Neni

jenom na piil roku nebo rok, ale zZe se jednd o dlouhodobé pratelstvi mezi témi dvema

rodinami. “ (Rodic €. 1)

Schéma 4: Prinosy primdrni a hostitelské rodiny

[ PRINOSY PR ]

[ Vztah ditéte s hostitelem ]

[ Dlouhodobé pratelstvi ]

[ PRINOSY HR ] [ Nastaveni vlastnich hodnot ]

[ Uspokojeni v oblasti solidarity ]

Zdroj: Vlastni zpracovani

V moment¢ dotazovani na naro¢nost péce o déti s PAS, shoduji se hostitelé, ze nékteré dny
jsou vice nez vysilujici, avSak stale prevazuji dny, kdy se détmi dobiji a ¢as s nimi jim piindsi
potéSeni a radost. ,, Hostitelstvi mi prindsi uspokojeni, protoze miizu nekomu pomoc. Déla
mé neskutecné Stastnou, ze mohu doprat rodiciim den oddechu. (Hostitel ¢. 2) ,, Diky
hostitelstvi jsem si uvédomila hodnoty, které od Zivota ocekdavam. Motivovalo mé to natolik,
Ze jsem zménila zaméstnani a nyni pracuji s dospélymi Zenami s Rettovym syndromem

vramci socialni sluzby podpory samostatného bydleni.“ (Hostitel ¢. 3) Homesharing
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umoznuje hostitelim poznat sebe z jiného pohledu, nez jsou zvykli se vnimat. Shoduji se,
ze si vybudovali mnohem vys$si miru trpélivosti a odolnosti. ,, Stalo se mi, Ze jsem musela
opakovat nespocetnékrat jednu a tu samou vétu z knizky neustale dokola, bylo to

vycerpavajici. “ (Hostitel €. 3)

Kategorie KA2: Spoluprace zacastnénych subjektt

Snahou pracovnikil organizace poskytujici homesharing je co nejoptimalnéjsi sparovani
hostitele a ditéte. Zasadni ulohu ma specidlni pedagog, ktery se seznamuje s ditétem a jeho
preferencemi traveni volného Casu, zjistuje jeho specifické projevy a potifeby v domacim
prostiedi ¢i venku. Po piiblizn€ tfech schiizkdch objektivné hodnoti miru naro¢nosti péce o
dité. ,, Hodné se mi libilo, Ze se synem pracoval adaptacni priivodce, protoze dokdzal
nezaujaté popsat jeho chovani, coz z pozice mé jako matky, tak byt nemusi. “ (Rodi¢ €. 1)
Spoluprace specialniho pedagoga a rodicti je kliCova pro ziskdvani informaci o
individudlnich projevech ditéte, které poté usnadiuji proces parovani. , Syn potrebuje
autoritu, pevnou ruku, respekt v ném vyvolavaji muzi, povazovali jsme to za dileZité
upozorneni predem.“ (Rodi¢ €. 1) ,, Mym pranim bylo, aby hostitelska rodina byla rodina
s ditetem nebo se psem. Fyzicky zdatnéjsi déti syna motivuji k vyssim sportovnim nebo
motorickym vykoniim.* (Rodi¢ ¢. 3) Rodice 1 hostitelé mohou vyslovit pozadavky na
hostitele nebo dité. ,,Jedinymi nasimi pozadavky byly, aby hostitelé nebyli kuraci a byli
Jfvzicky zdatni, protozZe syn je hodné Zivy, tak aby jim neutekl. “ (Rodic€ €. 2) ,, Pohlavi, vék a
projevy ditéte mi byly jedno. Pozadovala jsem dité, které neni na plendach a dokaze se samo
obslouzit v ramci hygieny.”“ (Hostitel C. 2) ,, Jedinym mym poZadavkem bylo, abych dité
fyzicky zvladala. Na o dvé hlavy vyssiho, sedmnactiletého kluka, bych si netroufla “. (Hostitel
¢.3)

Dutikazem empatického piistupu a respektovani moznosti za€astnénych pii parovani je ptipad
jedné hostitelky, kterd neméa moznost poskytovat sviij domov z ditvodu spolecného bydleni
s dospélym autistickym synem. Hostitelka byla sparovana s rodinou, ktera ma pro svoji
dceru zajisténou hernu mimo domov, kde se spole¢né schazeji. ,, Déti uplnku nam v ramci
seznamovani propujcily svoje prostory, vysly mi vstiic. Po domluvé s rodici divenky jsme se

potom zacaly setkdvat v jejich zajisteném prostredi. *“ (Hostitel €. 1)
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Podminkou stat se hostitelem je absolvovani Skoleni hostitelti. V pribéhu Skoleni maji
hostitel¢ moznost kdykoliv svou pfipravu ukoncit, pokud se z nové nabytych informaci citi
nekomfortng. ,, Skoleni trvalo priblizné sedm tydnii, kdy jsme se setkavali v ramci dvou
veceru v tydnu a dvou vikendovych intenzivnich skolenich. “ (Hostitel €. 3) Ptiprava hostitelil
byla dle jejich slov ndpomocna a kreativné pojatad. Nejvice byly ocetlovany praktické ukazky
ze zivota ditéte s PAS. ,, Poustéeli nam videa autistickych déti v ruznych situacich, napr.
v obchodnim centru, kdy se vztekalo a nasim ukolem bylo Fict, jak bychom tuto situaci

zvladli. “ (Hostitel &. 2)

Schéma 5. Spoluprace zapojenych subjektii

[ Homesharingove vecery ]’\ ﬁ__[ Sdruzovaci eventy ]
[ seouvrrace |

/ [ Formalni ukotveni J

Pfiprava PR .
[ Parovani J

Zdroj: vlastni zpracovani

Pribéh parovani byl popsan vSemi respondenty velmi podobné&. Nejprve se setkala primarni
rodina s hostitelem v doprovodu adapta¢niho pracovnika v ramci seznamovaci schiizky
v domacim prostfedi primarni rodiny. Hostitel tak m& moZnost pozorovat dit¢ s PAS v jeho
pfirozeném prostredi. Nasledn¢ probéhlo setkani v doméacim prostiedi hostitele, opét za
doprovodu adaptacniho pracovnika. ,, Kdyz jsme byli v jejich domacnosti, doporucili jsme ji
k necekanému odchodu syna.* (Rodi¢ €. 1) DalSi série setkdvani je jiz bez ptfitomnosti
rodi¢d, avak stale za doprovodu pracovnika organizace. Cetnost schiizek je individualni.
Zalezi na schopnosti adaptace hostitele 1 ditéte. ,, Nebylo nijak stanovené, kolik schiizek musi
spolecné mit, vychazelo to ze situace.” (Rodi¢ €. 2) Rozpor v subjektivnich nazorech

respondentl vyustil pfi zhodnocovani délky procesu parovani. Osloveni rodice se spise
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ptiklanéli k pfili§ zdlouhavému procesu, ackoliv si uvédomuji, ze zédkladnim kamenem
homesharingu je vztah. Jedine¢nost konceptu homesharingu neumoziiovala piedchozi
porovnani s jinym druhem sluzby. Primarni rodiny pfirovnavaly rozsah adaptacni doby
k socidlnim sluzbam, které vyuzivaji a maji s nimi osobni zkuSenost. ,, Porovadm-Ii to
s adaptacni dobou u asistence, tak tam je v Fadu jednoho setkani a uz se spolupracuje. Tady
je to mnohem delsi, opakuji se kroky pro ukotveni, které uz predtim fungovaly. “ (Rodi€ €. 3)
,, Fascinovalo mé, kolik casu to zabralo. Predchozi zkusenost jsme méli jen s asistencni
sluzbou, kde jsem podala zdadost, priradili nam asistenta, ten se synem vidél jednou, a pak
uz spolu fungovali.“ (Rodi¢ ¢. 1) Hostitelé se shoduji na optimalnim rozsahu adaptace.
Velmi ocenuji piitomnost adaptacniho pruvodce, kterym jim byl podporou v budovani
vztahu s ditétem s PAS. |, Dostala jsem od adaptacniho pracovnika spousty tipi, jak
pracovat s autistickymi détmi, coz mi dost pomohlo, vzhledem k tomu, Ze jsem neméla zadnou

predchozi zkusenost. “ (Hostitel €. 3)

V momenté¢, kdy byla polozena otdzka na spolupraci s organizaci Nadéje pro déti uplnku, se
respondenti shoduji na dostate¢né podpote ve vSech fazich. Pfestoze jsou rodiny sparovany
a zajiStuji si chod setkdvani samostatné, byvaji pravideln€ kontaktovany ze strany
organizace. Nejcastéji jsou dotazovani na pfitomnost n¢jakého problému, zda nepotiebuji
s nécim poradit nebo je zadaji o poskytnuti zpétné vazby. Nad¢je pro déti tplitku porada pro
primarni i hostitelské rodiny sdruzovaci eventy. ,, Ucastnila jsem se spolecného vyletu
hostiteli s detmi, kde jsem se sprdtelila s dalsimi hostitelkami, se kterymi tedka podnikame
spolecné vypravy. Spolecnymi akcemi chytam druhy dech, hostitelstvi mé vidycky bavi o to
vic. “ (Hostitel €. 3) ,,Byla jsem na rodicovském setkani, obcas mi informativné zavolaji.
(Rodi¢ €. 2) ,,Jsem s nimi v pravidelném kontaktu. Po kazdém vikendu, kdy hostime, posilam
fotky adaptacni pracovnici. Byla jsem i na setkani hostitelii. “ (Hostitel ¢. 5) VétSina rodin
mé mimo ditéte s poruchou autistického spektra jest¢ dalsi zdravé déti. Nadéje pro déti
uplitku na né nezapomina a piipravuje 1 akce pro tuto cilovou skupinu. ,,Starsi syn se
zucastnil nékterych akci pro sourozence deéti s autismem.** (Rodi¢ €. 2) Rodice i hostitelé
jsou Casto zvani jako hosti na homesharingové vecery, kde ptiblizuji traveni jejich po¢inani

v homesharingu zdjemctim o hostitelstvi.
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Spoluprace je zaloZena na bazi dobrovolnosti a sjedndvana na dobu neurcitou. V ptipadé
nenadalych zmén v zivoté hostitelské nebo primarni rodiny, je nutnost obeznamit organizaci,
ktera prevezme situaci do svych rukou a bude se snazit najit nejlepsi mozné feSeni. Ob¢e
skupiny respondentt jsou si védomi faktu, Ze mohou kdykoliv od kontraktu odstoupit.
V piipad¢ odstoupeni hostitelské rodiny je snahou organizace nalézt nového, vhodného

hostitele, pokud se primarni rodina rozhodne nadéale v homesharingu pokracovat.

Kategorie KA3: Spolecné¢ straveny cas

Planovani spole¢ného Casu hostitelti a déti s PAS je bez zasahu zprosttedkujici organizace.
Primarni rodiny se domlouvaji s hostiteli na zdklad¢ casovych moznosti, zdravotni situace
¢1 jinych ovlivitujicich faktori. ,,Pokud hostitelé mimordadné nemohou v patek, coz je nas
zvoleny den, hledaji jinou moznost, ktera bude vyhovovat nam vsem. (Rodi¢ €. 2) ,,V
pripade, ze zrovna nemohu, domluvime se na nahradnim reSeni. S maminkou od divenky je
skvéla domluva. “ (Hostitel ¢. 1) Idedlnim scénafem je navstéva ditéte v hostitelské rodiné
alespoit dvakrat do mésice. Intervaly byly zapojenym hostitelim a primarnim rodindm
doporuceny organizaci. ,, Dostali jsme doporuceni volit ze zacatku intervaly jednou za 14
dni, které se nam osvedcily a fungujeme takto i na dale.“ (Rodi¢ €. 2) Zbyli respondenti
postupuji totozn€. OdliSuji se hodinovym rozsahem a volbou dne v tydnu. Primérnd doba
hosténi jsou 4 hodiny. ,, Chlapce si bereme jednou za 14 dni v sobotu. To znamenda, Ze okolo
desaté hodiny dopoledne ho manzel vyzvedava a rodice si ho u nds vyzvedavaji v 17 hodin. *
(Hostitel €. 2) ,,Hostitelé maji syna pravidelné jednou za 14 dni v utery. Vyzvednou si ho
okolo 14. hodiny ve skole a my si ho pak v 19 hodin vyzvedaviame u nich doma.“ (Rodic €.
1) Casové moznosti hostitelii jsou omezen&jsi nez u primarnich rodin. ,,Rdda bych umoznila
rodicum mnohem vice casu, ale bohuzel mam hodné svych povinnosti. Dve soboty mésicné
mi pro né prijdou hrozné malo.* (Hostitel €. 2) ,, Limitace schuzek je spise ze strany
hostitelské rodiny, my miiZeme v podstate kdykoliv. “ (Rodic €. 2)

Priméarni rodiny vyuzivaji dostupné socidlni sluzby jako je osobni asistence nebo
odlehCovaci sluzba. Dopoledni program déti ve vSedni dny je zajiStovan povinnou skolni
dochazkou, odpoledne jsou déti v péci rodicti nebo zaméstnanct socialnich sluzeb. ,, Nejde

sjednotit program obou chlapcu, jelikoz kazdy z nich ma zcela odlisné projevy a preference
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cinnosti, tudiz si platime asistentku, aby byly naplneny jejich potreby.” (Rodi¢ €. 3)

., Vyuzivame pro syna mimo jinych sluzeb i sluzbu osobni asistence. “ (Rodic ¢.1)

Program dne je pIn€ v kompetencich hostiteli. Aktivity si voli sami na zaklad¢ ptredchozich
zkuSenosti s ditétem, spolecnych zalib, ale i momentalniho rozpolozeni ditéte. VEtSinou travi
spoleCny cas tak, aby to bylo pro oba zadbavné. ,, Hrajeme si s panenkami, prohlizime si
knizky, zpivame pisnicky, obcas chodime na détské hristé. Nejvice casu travime v herné, kde
je spousta podnétu k spontanni hie. “ (Hostitel €. 2) ,, Chlapec, kterého hostim miluje pohyb
venku a jizdu vlakem. Vzdy volim takovou trasu, abych do ni mohla zakomponovat cestu
viakem. (Hostitel €. 3) ,, V léte travime hodné casu u nas na zahrade v bazéné, protoze
miluje vodu. Jinak hodné zpivame a poslouchame pisnicky. Ma velmi rad projizdky autem,
tak se vozime kamkoliv mame namireno. Nekdy jen lezi pod dekou a juchame na sebe, délame
legraci. (Hostitel ¢. 2) Hostitelé netravi s détmi ¢as pouze v misté¢ bydlisté nebo
v prostorach jejich domova. Podnikaji s nimi vylety na hrady a zamky, chodi do restauraci,
supermarketd a jiné. Pfemistuji se s nimi pomoci méstské hromadné dopravy ¢i jinymi
vetejnymi prosttedky. Do hosténi zapojuji také Cleny rodiny. ,, Obcas travime schiizky ve
trech, kdy je s nami jesté moje mamka. “ (Hostitel €. 3) ,, Vaucka s nami a chlapcem byla asi
podvakrat. 1 kdyz je velmi empaticka a vékové stejné stara, naklonost mu prilis
neprojevovala. Oba se spise navzajem ignorovali. “ (Hostitel €. 2) ,, Kdyz jsou déti hostitelu
doma, hraji si s nasim synem, coz je hrozné milé.“ (Rodic €. 2)

Schéma 6. Spolecny cas v ramci homesharingu

Pravidelnost

[ Aktivity dle preferenci ]

‘ SPOLECNY CAS ‘

™

Zapojeni élenti rodiny J

Zdroj: vlastni zpracovant
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Zapojeni novych aktivit konzultuji hostitelé s primarnimi rodinami, jelikoz pro dité s PAS
mohou neCekané zmény piedstavovat naronou situaci. Do pfipravy na realizaci jsou
interesovany ob¢ skupiny respondentt. ,, Kdyz maji spolu vytipovany néejaky vylet, musi byt
syn dopredu pripraven, protoze on jen tak nekde nevystoupi. Je nutna predchozi vizualizace
a priprava.“ (Rodi€ €.3) ,, Trasu si vétsinou projdu bez chlapce, abych predesla nemilym
prekvapenim a presné védéla, co kde je, abych ho na to mohla pripravit pomoci obrazkii.
(Hostitel ¢. 3) K hosténi se vaze i ptiprava domova, tak aby byla zajisténa bezpecnost déti
s PAS. Hostitelé umist'uji lakavé pfedméty do vysSich trovni nebo je schovavaji. ,, Svicky a
rostliny musim uklidit, jelikoZ rad ochutnava kytky vseho druhu. Venku musime byt velmi

ostraziti, i kdyz jsme u nas na zahrade, aby nesnédl néco jedovatého. ** (Hostitel €. 2)

Déti si po Case navyknou na bydlisté¢ hostitele. Pohybuji se vném a obsluhuji zcela
automaticky a pftirozené. , Kdyz ke mné prijde chlapec do bytu, prvni, co udeéld je, zZe
nakoukne do lednice, co na néj ceka dobrého. Naucil se po prichodu previéknout do
domdciho obleceni a oblecenti, ve kterém prisel si dat na hromadku. *“ (Hostitel €. 3) ,, Mame
v domé v hornim patie pokoj, ve kterém travi chlapec nejradsi cas, kdyz je u nas. Pokazdé
kdyz ho manzel priveze, jeho prvni kroky vedou nahoru do pokoje, kde si zkontroluje
predmeéty, se kterymi si rad hraje. “ (Hostitel €. 2) Adaptaci na prostory domacnosti hostitela,
usnadiiuji détem predméty, které maji 1 ve svych domovech. ,, Mdam ve své knihovné kniZku
o Krtkovi, kterd je chlapcova nejoblibenejsi.“ (Hostitel €. 3) ,,Chlapec ma u nds svoji
oblibenou plastovou konvicku, kterou neustale nosi u sebe a déla s ni uplné vSechno. Ji, pije,

jde na toaletu. “ (Hostitel €. 2)

Stravovani déti s PAS ve vétsiné piipadi zajistuje hostitelskd rodina. Primarni rodiny
samoziejm¢ mohou s sebou pfipravit obcCerstveni, neni to vSak podminkou. ,,Jsem
domluvend s jeho maminkou, Ze mu budu chystat jidlo ja, nenosi si ho z domova. Vetsinou
pripravim velkou misu zeleniny, velkou misu ovoce a on se sam obsluhuje. “ (Hostitel €. 3)
Jidlo zajistuji synovi hostitelé. Dali jsme jim na zacdtku tipy, co rad ji a pije. Vyhodou
urcité je, zZe on sni vS§echno, co mu pripravi. “ (Rodic €. 1) ,,Rodice mu s sebou davaji svacinu,

ale ja mu také pripravuji dobroty. *“ (Hostitel €. 2)
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Kategorie KA4: Uskali homesharingu

Zapojeni do homesharingu piinasi rodi¢im znacné pochyby, obavy a nejistoty. Velmi zélezi
na osobnostnim typu jedince. Pfestoze se homesharing opird o zahrani¢ni zkuSenosti,
v nasem prostftedi mize jevit neptedstavitelné. ,,Zprvu mé myslenka homesharingu
zaskocila, nedokadzala jsem si pod tim nic konkrétniho predstavit.“ (Rodi¢ €. 2) Zaroven
v rodi¢ich vzbuzuje otazky, pro¢ n¢kdo cizi, kdo jejich rodinu nezna, chce dobrovolné travit
Cas sjejich autistickym ditétem, kdyz miize sviij volny ¢as vyuzit jinym zplsobem.
Dtvodem téchto tivah jsou nulové zkuSenosti s pomoci od svych zndmych a kamarad mezi
nimiz jsou jisté vazby. ,, Kamaradi casto premysli, jak by nam mohli pomoci, ale Ze by si
vzali kluky na sobotu odpoledne je pro né nepredstavitelné. “ (Rodi¢ €. 3) Mozné pochyby
vyustily v rodinach i z rozporu vlastnich myslenek, zda by sami byli ochotni dobrovolné
pomahat roding s postizenym ditétem, pokud nebyli v situaci, ve které se fadu let nachézi.
,,Ze zacdtku jsem si to nedokdzala predstavit, protoze si nejsem jistd, zda bych do toho sla

v pripadeé, ze bych méla zdravé deti a hostila bych postizené dite. * (Rodic €. 2)

Rodice se potykaji se zcela pfirozenymi obavami pfedev§im béhem prvotnich setkani
hostitele s ditétem. Nevyzpytatelnost reakei ditéte vystavuje rodi¢e do pochybnosti, zda
hostitel¢é zvladnou moznou situaci spravné zkorigovat, zachovat klidnou hlavu a nenechat se
ditétem emocné rozhodit. ,, Lhala bych kdybych rekla, Ze jsem nebyla nervozni. Mame na
sebe telefonické spojeni, mohou nam kdykoliv zavolat. “ (Rodi€ ¢.1) ,, Méla jsem obavy, aby
hostitelé neméli prilis velké nadSeni a ocekavani, které by bylo mdlo redlné.* (Rodi€ €. 2)
Od pocatecnich nejistot a nervozity se rodiCe oprostili zdhy po kratkém sledu pravidelného
hosténi. K tomu napomadhaji i zasilané fotografie od hostiteli v pribéhu hosténi. ,,0d
hostitelit je hezké, Ze posilaji fotky, co behem hosténi délaji. V zacatcich mé to dost uklidnilo,
kdyz jsem videla fotku syna, jak si napr. sklada puzzle nebo, jak je s nimi nekde na vylete.
(Rodic €. 1)

Vsem dotazovanym respondentim byla poloZena otazka, jakd je reakce okoli na jejich
zapojeni do homesharingu. Motiv zapojeni primarnich rodin miize vést k identifikaci
nutnosti pomoci v péci o postizené dit¢ u ¢lend rodiny. ,, Negativni reakce jsem
nezaznamenala, spis to vedlo lidi kolem nas se nad tim zamyslet. Veétsina z nich rekla, Ze by

se nemohla stat hostitelskou rodinou, zZe by to nezviadli.“ (Rodi¢ €. 1) ,,Nikdo nas za to
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neodsoudil, spis byli pozitivné prekvapeni, Ze néco takového existuje a my jsme toho
soucasti. (Rodi¢ &. 2) Ucast hostitelské rodiny miize byt inspiraci pro zapojeni jejich
blizkého kruhu zndmych a ptatel. Reakce jsou ve vSech piipadech povétSinou pozitivni.
Avsak prevySuje zaujmuti nazoru, ze by okoli respondentli nebylo schopno tuto sluzbu
vykonavat v pozici hostitele. Diivodem je neochota vénovat sviij volny cas, ale i obava
z postizeni. ,, V hostitelstvi mam plnou podporu manzela. Zbytek rodiny tim nijak neomezuji.
Setkani s chlapcem si planuji tak, aby byl vyhradné v nasi pritomnosti.“ (Hostitel ¢. 2)
,, Okoli si klepalo na celo, proc si pribiram dalsi dité na starost, ale ja to jako starost neberu,
spis je to pro mé potesent. “ (Hostitel €. 1)

Schéma 7: Uskali primdrnich a hostitelskych rodin

ﬁ [ Beskoooioti ] | Nejistota vlastaiho zapojeni |
r
[ PRIMARNI RODINA }7 [ Pochybnosii |
[ Nedostaek | L_,[ Zédna pomoc okoli |
[ Prodeva | [HOSTITELSKA RODINAJ
[ Prodleva | [ Premotivovanost |

[ Reakce okoli ]

[ Komunikaéni bariéra ]

Zdroj: vlastni zpracovanit

Primérni rodiny i hostitelé se pfihlaSuji do homesharingu s ur¢itym ocekavanim. Projevy
chovani déti jsou &asto nepredvidatelné. Cinnost, kterd bavila dité pfedchozi navitévu,
nemusi byt nasledujici setkani popularni. Hostitele je nutné pfipravit na mozné zmény
v jejich planovaném harmonogramu Cinnosti. ,, Aktivity volim dle momentalniho naladeni
divenky. Nenutim ji délat néco, co nechce. Cas, ktery md se mnou ji ma tésit, a ne zlobit.
(Hostitel ¢. 1) Rodice od hostiteli nevyzaduji edukaci jejich déti, ptesto se hostitelé zpocatku
potykali se svymi zvySenymi ambicemi, déti néco nového naucit. ,, Trvalo mi, nez jsem se
smirila s pocitem, ze se mu neveénuji, tak jak bych si predstavovala. Ted uz vim, Ze o

vvvvvv

(Hostitel €. 2)
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Momenty znejisténi hostitelil nad svymi schopnostmi pecovat o postizené dité¢ ptichazi ve
chvilich, kdy nedokazou spravné¢ dekodovat projevy ditéte, které jsou zapfiCinéné
neschopnosti verbalniho vyjadiovani. ,, Stalo se mi, Ze chlapec neklidné pochodoval po byte,
na veskeré vyzvy reagoval podrazdené. Snazila jsem se zjistit, zda nema zizen, hlad nebo
nepotrebuje na zdachod. Na moje dotazy nereagoval, naopak se jesté vic znepokojil.

wewvr

piimo s rodi¢i nebo se obraci na pracovniky organizace.

V ptipadé Nadéje pro déti upliku vychdzi z vypovédi pfemira zdjmu zapojeni do
homesharingu z fad primarnich rodin. Osloveni rodice konstatovali, ze jejich zafazeni
nebylo mozné v dobg, kdy projevili zajem o sdilenou péci, av§ak moznost tiCastnit se dostali
nasledné v dal§im mozném terminu. ,, Bylo ndm lito, Ze jsme nebyli vybrani hned, ale o to
vic jsme ted radsi, jelikoz mame diky tomu skvélou hostitelskou rodinu.* (Rodi¢ €. 2)
., Prihlasili jsme se do pilotniho projektu, kdy hledali deset rodin, ale nds nevybrali. Sami

nas pak kontaktovali v nasledujicim behu, zda mame stdle zajem se ucastnit. *“ (Rodic¢ €. 1)

Dopliiujici sdéleni

Ptibéh o tom, jak se respondenti stali sou¢asti homesharingu, ma kazdy z nich osobity. Jedna
z primarnich rodin se do homesharingu ptihlasila na zdkladé doporuceni od svych pratel,
kteti sluzbu v ramci své rodiny také vyuzivaji. Druha primérni rodina se o nové sdilené
sluzbé dozveédéla v matetské Skole, kam jejich dit€ dochézelo v predskolnim véku. Treti
rodina s détmi s PAS ziskala informace o homesharingu svépomoci, kdy vyhledavala dalsi
moznosti, které mohou jejich synové vyuzit. Hostitelské rodiny ziskaly povédomi skrze
vlastni iniciativu, kdy prahly po rozsifeni svych obzorti v problematice poruch autistického
spektra. ,, Ucastnila jsem se konference psychologie, kde vystupovali zahranic¢ni odbornici
z Irska. Odtud jsem ziskala prvni informace o homesharingu a napojila jsem se na Deéti

upliku. “ (Hostitel €. 1)

Hostitelé 1 zastupci primarnich rodin se jednohlasné shoduji, Ze by sluzbu viele doporucili

vSem, at’ uz osobam, které by rady hostily dité s handicapem ve svém domacim prostiedi
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nebo primarnim rodindm hledajicim sluzbu, ze které budou mit prospéch vsichni ¢lenové

rodiny. V homesharingu vidi smysluplnost a pozitivné piedjimaji jeho budoucnost.
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5.4 Zavéry vyzkumného projektu

VO1: Co povazuje hostitelska a primarni rodina za motivaci a pfinosy homesharingu?

Homesharing piinasi zapojenym hostitelskym a primarnim rodindm nové zkuSenosti a
moznost vybudovat si pfatelsky vztah se specifickou skupinou osob. Motivaci hostiteld je
obeznamenost s ndrocnosti péce rodicl a touha pomoci jim doptfat alesponi obcasny
odpocinek formou péce o jejich dité. Piestoze je sluzba placend, neptedstavuje u hostiteli
finan¢ni ohodnoceni stézejni motiv zapojeni do homesharingu. Piinosem pro hostitele je
predevsim uspokojeni touhy byt ndpomocny a prospesny spolecnosti, dale rozsiteni obzora
v sebepoznani a zvySeni svych limitl a piekroc¢eni své komfortni zony. Divodem zapojeni
primérnich rodin neni esencidlni tuzba rodici profitovat ve svllj prospéch ze ziskaného
volného Casu. SpiSe homesharing pojimaji jako dal§i moZnost, kdy se jejich potomek miize
dostat do interakce s jinymi lidmi nez s nimi. Volny ¢as, ktery diky hosténi ziskaji vyuzivaji
vétSinou k dohénéni restl, vyfizovani pochlizek nebo se vénuji sourozenci ditéte s PAS.
Primérni rodiny shledavaji pfinosy pfedevs§im v novych pfileZitostech pro jejich potomky.
Péce o dité s poruchami autistického spektra je vyCerpavajici disciplina. Mimo zajistovani
zakladnich Zivotnich potieb jedince do ni spada 1 zdlouhavé cestovani za vzdélavanim, které
piinasi jisty diskomfort. Na volnoCasové aktivity neni prostor z diivodu nedostatecného
Casu, ale 1 sil ze strany rodict. Homesharing rozSifuje obzory ditéte z pohledu netradi¢nich
zazitki, dostava ho do zcela novych situaci, u¢i ho spolupracovat a komunikovat s jinou
osobou nez s rodi¢em, coZ zasadné ovliviiuje jeho dosavadni navyky a posouva ho ve vyvoji.
V odlisném prostiedi ma dité ptilezitost generalizovat a aplikovat naucené schopnosti
z domaciho prostfedi. NejvétSim benefitem je podle vSech respondentti vytvoieni vztahu
mezi hostitelem a ditétem. Pro hostitele je to odména za péci, kterou mu vénuji, kdyz citi
spokojenost ditéte v jejich spolecnosti. Primarni rodiny ziskdvaji zpétnou vazbu od déti
prostfednictvim jejich projevii ndklonosti k hostiteli napf. pfi pfevzeti na spolecné
odpoledne. Homesharing neni z pohledu rodict chapan jako druh socialni sluzby, ale spiSe

jako volnocasova aktivita dopliiujici socidlni sluzby, které vyuZzivaji.
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VO2: Jak probiha spolupriace mezi v§emi zapojenymi subjekty?

Zékladnim parametrem homesharingu je individualita klienta. V potaz jsou brany jeho
stereotypni projevy chovani, preference traveni Casu a zajmy. Na tyto aspekty je bran ohled
pfi procesu parovani, které je kliCovym momentem pro naslednou soucinnost. Ptilezitost
dostavaji k formulaci pozadavk na klienta neboli dit€ s PAS i hostitelské rodiny. Prostor na
vysloveni ptedstav o hostitelské rodiné maji také primarni rodiny. Jejich stézejnim pranim
byla fyzicka zdatnost hostitele. Vysloveni pozadavkl piedchdzi budoucim rizikim ve
spolupréci nebo piedCasného ukonceni hosténi. Osobity pfistup je aplikovéan 1 v procesu

parovani, které ma pruznou délku adaptace dle potieb hostitell a ditéte s PAS.

ZastteSujici organizace ma v popisu prace zastupovat odbornou a formalni stranku
kooperace. Zajist'uje Skoleni hostitelll, zce spolupracuje pii procesu parovani a poskytuje
podporu a poradenskou pomoc v pfipad¢ nesnazi. Snahou organizace je zohlednit nejlépe
vSechny potfeby a pozadavky =zapojenych subjektl. Aktivita organizace nezanika
v moment¢ propojeni hostitele s primarni rodinou. Nadale zlstdva s obéma skupinami
v pravidelném spojeni. Cinnosti organizace je i pofadani stmelovacich eventii pro hostitele
a Cleny primarnich rodin, které maji pro Uc€astniky homesharingu povzbuzujici raz. Pro
zajemce o hostitelstvi pofadaji homesharingové vec€ery, kam jsou zvani jako hosté zastupci
hostitelskych a primarnich rodin. Kratkymi vystupy komentuji jejich zkuSenosti

s homesharingem. Jejich prezentace uceluje teoretické poznatky s praxi.

Hostitelé jsou vétsinou laici v problematice autismu. Ugastni se proto uvodniho $kolent,
které¢ je obecné piipravi na praci s ditétem se specifickym postizenim. Soucésti jejich
piipravy jsou schiizky s pracovniky organizace, kteti je doprovazi i po celou dobu parovani.
Primarni rodina spolupracuje zprvu se zprostredkujici organizaci, kdy ji poskytuje diilezité
informace o jejich potomkovi. Dité s PAS poté travi Cas se specidlnim pedagogem, ktery ho
pomoci nestandardizovanych metod charakterizuje. Svymi poznatky o projevech ditéte

pomaha predchazet hostiteliim nezadouci situace a edukuje je, jak v nich postupovat.

U procesu parovani neni striktné stanovena cetnost setkavani. Primarni rodiny, které maji
pfedchozi zkuSenost s vyuzivanim socidlnich sluzeb byly délkou parovani zaskoceny,

hodnotily ji jako pfili§ dlouhou. S odstupem casu vsak kvituji, Ze Casové obdobi bylo vhodné
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zvolené pro vytvofeni vztahu a vazeb mezi hostitelskou rodinou a ditétem s PAS a mohlo

tak dojit k jednodusi adaptaci na nové socialni role.

Spoluprace v ramci homesharingu je smluvena na dobu neurcitou s piedpokladem
dlouhodobéjsiho razu. Primarni i1 hostitelské rodiny jsou obeznameny, ze mohou své

zapojeni kdykoliv ukoncit.

VO3: Jak travi ¢as dité s PAS v ramci homesharingu?

Cetnost a pravidelnost setkavani si uréuji hostitelské rodiny s primarnimi rodinami dle jejich
moznosti. Doporu¢enym a soucasné nejuzivanéjSim poctem jsou dvé hosténi mésicné
v ¢asovém rozsahu pfiblizn€ ¢tyt hodin v rdmci jednoho setkédni. Dité si snadnéji vybuduje
vztah k hostiteli a zautomatizuje si stdlou zménu v jeho Casovém rozvrhu. Zaroven se
pravidelnym setkavanim rychleji orientuje v domécnosti hostitelské rodiny, ktera pro néj
predstavuje zndmy prostor, ve kterém se citi bezpecné. DéEti s PAS, které jsou soucasti
vyzkumného vzorku reaguji na homesharing bez zvysSenych obtizi. Dle primarnich rodin
jsou navyknuté na separaci od rodi¢t. Utastni se piiméstskych tdbord, vyuZivaji
odlehCovacich sluzeb ¢i osobni asistence. Homesharing pro né ptedstavuje vyuZiti volného

Casu, ktery jim pfinasi zdbavu a potéSenti.

Hostitelé maji pro déti ve svych obydlich pfipravené hraci kouty nebo jejich oblibené
pfedméty pro navozeni uvolnéné atmosféry a pocitu domova. K pifjemnému traveni ¢asu
v hostitelské domacnosti patii 1 stravovani, kdy hostitelé pfipravuji pokrmy, které¢ maji déti

v oblibé.

Realizace volného ¢asu maji v kompetencich hostitelské rodiny, primarni rodiny jim do
programu nezasahuji. Hostitelé zprvu opakuji aktivity, se kterymi maji zkuSenost z procesu
parovani a mohou tak pfedvidat zainteresovanost ditéte s PAS. Az pozdé¢ji zatazuji do
repertoaru ¢innosti nové napady. U novych podnéta je nutno pocitat s neadaptibilitou déti.
Rodice jsou hostiteliim napomocni pii organizaci novych zazitkl, vyménuji si mezi sebou
zkuSenosti, pfedavaji si rady. Pro hostitele pfedstavuji novoty nezbytnou piipravu v rdmci

planovani. Pfedchazi tak situacim, které jsou narocné po psychickeé strance pro né€ i pro déti,
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které hosti. Prvni pokusy o zménu v zabéhnutém programu se nesetkdvaji s nadSenim,

naopak se reakce déti s PAS tézko koriguji.

Aktivity se odviji podle individualnich preferenci ditéte s PAS. NejcCastéji travi hostitelé
s détmi s PAS volny ¢as formou prochéazek, fadénim na détskych hfistich, ¢tenim knizek a
poslechem hudby. Nevyhybaji se uzivani veiejné dopravy k cestovani, kterd prinasi détem
s PAS potéseni. Neni podminkou byt neustale v pohybu, v homesharingu je prostor i pro
odpocinkové traveni volného Casu. Zapojovani jsou do spolecné interakce 1 dalsi ¢lenové

w7

spektrum dal$iho poznéani détem s PAS.

VO4: Jaka uskali prinasi homesharing pro hostitelskou a primarni rodinu?

Koncept homesharingu je obéma skupinami respondentii predstavovan diky pievaze
pozitivnich osobnich zkuSenosti idealisticky. Primarni rodiny vSak v pocatcich ptekonavaly
urcité pochybnosti pramenici z vlastnich zkuSenosti, kdy se jim nedostava podpory v kruhu
sveho okoli ve form¢ hlidani jejich ditéte. S chuti se dobrovolné starat o jejich déti se
ziidkakdy setkavaji. Dal$i omezeni predstavovaly obavy z hosténi, kdy je dité svéteno cizi
osobé, kterd nema predchozi zkuSenosti. Zaroven se rodi¢e obavali, aby hostitele neodradilo
specifické chovani jejich ditéte. Ackoliv hostitelé prochazeji Skolenim, kde jsou obecné
seznameni s projevy autismu, narazili béhem hosténi na urcité prekazky. Vzhledem k tomu,
ze jsou hostitelé vice ve spolecnosti intaktni populace, ptirozené kladli stejné pozadavky na
vyuZiti volného €asu s ditétem s PAS. Nutnym krokem hostitelli bylo sniZeni narok na svoji
osobu, a naopak vys§i ladéni na hoSténé dité. Narocné stavy piinaseji hostitelim momenty,
kdy nejsou schopni dekdédovat komunikaci ditéte. Neverbalni chovani nemusi byt vzdy

v souladu s jejich pocity a myslenkami, a proto se jejich projevy stavaji tézko Citelnymi.

Zapojeni do homesharingu se pro okoli obou skupin respondentil jevi neptedstavitelné.
Respondenti se setkdvaji s nazory, Ze je tato forma pomoci pro né neredlna a nezvladatelna.
Hostitelé se potykali s ur¢itym naporem nepochopeni z okruhu blizkych osob. Nepochopeni
prameni z neochoty poskytovat sviij volny ¢as nékomu dal§imu, natoz osob¢ se zdravotnim

postizenim.
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Primarni rodiny se ve dvou pfipadech setkali s nemoznosti zapojeni hned po piihlaseni do

homesharingu. Pfi¢inou byla stanovena kapacita rodin, které se mohou zapojit.
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6 Diskuse

Nasledujici kapitola komentuje zjisténi ziskand v ramci diplomové prace.

Ceska i zahraniéni literatura popisuje hlavni vyznam socialnich sluZeb pro rodiny s jedincem
s poruchou autistického spektra (Coleman et al. 2012; Thorova 2016). V soucasné dob¢ se
v Ceské republice jevi socialni sluzby zaméfené na osoby s PAS jako nedostate¢né.
V podkapitole vénované dostupnosti socidlnich sluzeb pro osoby s PAS jsou zmifovany
vysledky vyzkumnych Setfeni, které byly mimo jinych subjektd zadavany kraji, konkrétné
Karlovarskym a Jihoeskym krajem. Domnivame se, ze by ziskana data jednotlivych kraji
mohla vést k motivaci zajistit a poskytovat vice socidlnich sluZzeb pro osoby s PAS, ale 1
noveé zavést dopliiujici sluZzbu homesharing, kterd v téchto koncindch nemd Zzadnou
zprostfedkujici organizaci nabizejici sluzbu homesharing, jak tomu nasvédcuje mapa

organizaci zapojenych do homesharingu viz kapitola Ctyfi.

Na zavéry vyzkumnych Setfeni zminovanych v teoretick¢ ¢asti reagovalo vlastni
dotaznikové Seteni autorky diplomové préce, které bylo pouzito v rdmcei predvyzkumu.
Z dotazniku vyplynulo, Ze vice neZ tietina oslovenych respondentil z celkového poctu 217
osob nevyuziva zadnou socidlni sluZzbu, tudiZ péci o dit€¢ s PAS zajiStuji svépomoci.
Nejcastéji vyuzivanou socialni sluZzbou byla udavéana rana péce. Ta predstavuje odbornou
klicovou sluzbu pro rodinu s dité¢tem s PAS, napomaha jim s lepSim startem do Zivota,
zaCleniuje do spolecnosti a seznamuje je s dalSimi rodinami. Udrzovat kontakt s rodici, kteti
si prochézi stejnymi nebo podobnymi peripetiemi mé pozitivni dopad na psychiku pecujicich
osob, jelikoZ se dok4Zou plné vcitit do pocitii a emoc¢niho rozpoloZeni na zékladé vlastich
prozitka (Jirdkova 2014). Mimo nedostatek socialnich sluzeb se osoby pecujici o déti s PAS

setkavaji s nepfijetim do Skolskych vzdélavacich instituci.

Povédomi o homesharingu je vyssi u rodin potykajicich se u déti s diagnézou autismu ¢i
mentéalniho postizeni. Autorka diplomové prace provedla pted pocatkem vyhotovovani své
zaveérecné prace pruzkum, zda osoby v jejim okoli znaji pojem homesharing. Vzorkem
oslovenych byli jeji spolupracovnici, ¢lenové rodiny a kamaradi, jednalo se tedy o generacni

prifez. Setkdvala se snegativnimi odpovéd'mi a nezainteresovanosti do problematiky
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autismu. Vzhledem k potfeb¢ SirSi informovanosti intaktni populace o homesharingu jsou
hojnéni publikovany ¢lanky ptiblizujici tuto tématiku. V ramci televizniho magazinu KIic,
ktery pojednava o uskalich a radostech zivota osob se zdravotnim handicapem, vysel
v bieznu roku 2022 dil vénovany pravé homesharingu, ve kterém vystupovaly zapojené
hostitelské, primarni rodiny a zastupci zprostfedkujicich organizaci. Zazitky ze sdilené péce
predavaji svému okoli také hostitelé. ,, O divence, kterou hostim, vypravim svym Zakiim ve
Skole. Sami se mé kolikrat ptaji, jak se ma a co jsme spolu mély za program. Vnimam to jako
muyj kol mluvit o homesharingu. (Hostitel ¢. 1) V soucasné dob& probihd ndborova

kampan, podpofena reklamnim spotem, ktera hleda hostitele pro 150 primarnich rodin.

Sluzba homesharing je v naSem staté ve svych pocatcich. Prepilotni projekt homesharingu
byl spustén v roce 2018 a navazoval na n¢j pilotni projekt zacinajici v roce 2019 (Pudlovska
et al. 2021). Z vypovédi hostitelskych a primarnich rodin vime, Ze byli aktivnimi ucastniky
i béhem pandemického obdobi, které nas v rozsahlém ¢asovém useku suzovalo. VSichni
osloveni respondenti jsou aktivné zapojeni do homesharingu vice nez 12 mésict. Jsme toho
nazoru, ze toto ¢asové rozmezi je dostate¢né dlouhé pro objektivni zhodnoceni zkuSenosti

nabitych ze sdilené péce.

Pritbéh homesharingu popisovany nasimi respondenty je shodny s vydanou metodikou, ze
které byly cerpany informace v teoretické ¢asti diplomové prace. Osvédcuyi se tak teoretické
poznatky s praxi. Prostfednictvim homesharingu maji osoby se zdravotnim postizenim

prilezitost k redlnému zaclenéni do spolecnosti.

Vyzkumny vzorek déti vyuzivajicich homesharing se skldda ze ¢ty chlapcii a jedné divky.
O prevaze neurovyvojovych onemocnénich u chlapct je patrné i z odbornych publikaci.
V soucasné dobé je uvaddeéna prevalence 1:5, kdy ¢islice pet zastupuje chlapce (Wright 2017;
Zablotsky et al. 2017). V Ceské republice je podle posledni studie z roku 2018, ve které jsou
zaznamenany pouze osoby s PAS, které proSly posudkovym fizenim pro ucely pfiznani
piispévku na péci okolo 8300 osob ve veku 0-20 let (Déti uplitku 2018). Z dosavadnich
empirickych studii vyplyvaji tvrzeni, kterd uvadéji, az Ctyinasobné vyssi celkovy pocet osob
s poruchami autistického spektra v populaci Ceské republiky (Global Burden of Disease

Collaborative Network 2019). Souvislost s naristem alespon z ¢asti prameni ze zvySen¢ho
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zajmu o problematiku poruch autistického spektra. Podil na pfesnéji stanovené diagnoze

mayji také zlepSujici se diagnostické nastroje (Sladeckova et al. 2014; Hrdlicka 2020).

Pokud se v budoucnosti podafi diagnostikovat a potvrdit celkovy ctyfnasobny odhad osob
s PAS v Ceské republice, poroste vyznamnost sluzby homesharing jakozto doplitkové
sluzby k socialnim sluzbdm. Nicméné se domnivame, Ze v soucasné dob¢& neni kapacita a
infrastruktura pfipravena na takovy narast osob. Z ¢ehoz vyplyva nutnost daleko vétSiho

zapojeni vefejnosti a nalezeni vhodného zptisobu financovani.
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Z.aveér

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké maji zkuSenosti hostitelské a primarni rodiny se
sluzbou homesharing. Prace se také zabyvala motivaci a ptinosy homesharingu obou skupin
respondentl. Zjistovala formu spoluprice zainteresovanych subjekttl, proces realizace a

s nim spojené prekazky. Zkoumala také traveni ¢asu ditéte v ramci sdilené péce.

Teoreticka ¢ast obsahovala ctyfi kapitoly. V prvni kapitole byly definovany poruchy
autistického spektra, jejich mezinarodni klasifikace a tridda symptomu. Druha kapitola byla
vénovana rodiné s ditétem s poruchou autistického spektra. Rozebirala faze vyrovnani se
s postizenim ditétem a piiblizila kazdodenni zatéz, se kterou se potykaji pecujici osoby. Tteti
kapitola se zaobirala vhodnosti a dostupnosti socidlnich sluzeb pro specifickou skupinu
uzivatel, kterym je nutné zajistit individualni piistup v pééi o n&. Ctvrta kapitola se
zaméfovala na piiblizeni konceptu sluzby homesharing, ktery v Ceské republice zahajil
spolek Nadéje pro déti upliiku, ktery spoleéné s Rodinnym integraénim centrem byl aktérem
pilotniho projektu. Prostfednictvim jejich zkuSenosti se homesharing rozsifuje pomoci

nadacniho fondu Abakus do dalSich Sesti organizaci.

Vyzkumna ¢ast prace byla zpracovéana v paté kapitole a skladala se ze dvou casti. V prvni
¢asti byl popsan hlavni cil vyzkumu a diléi cile, pribéh vyzkumného projektu, zvolena
metodika a charakteristika vyzkumného vzorku. Druhd ¢ast byla vénovéana diskusi a
zpracovani Sesti rozhovorl, pomoci nichZz byly zodpovézeny vSechny &tyfi vyzkumné

otazky.

Homesharing ptinasi détem s PAS moZnost pohybovat se v socidlnim kruhu, najit v hostiteli
kamardda a mit s nim urcité vztahové pouto, které nejsou schopni navazat se svymi
vrstevniky. Volny Cas travi s hostiteli dle jejich individudlnich preferenci, dostava se jim
plné pozornosti, nejsou limitovani skupinou, jsou respektovany jejich ortodoxni projevy
chovani. Zaroven uplatiiuji naucené sebeobsluzné dovednosti v jiném nez domackém

prostfedi. Roz$ifuji se jim obzory, dostavaji se do novych doposud nepoznanych situaci.

Pro rodice ptredstavuje homesharing moznost odpocinku, ¢asu pro sebe nebo sourozence déti

s PAS. Benefity vSak shledavaji vice v novych pftilezitostech pro svoje dité, kterému chté;ji
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doptat naplnéni ve volnocasovych aktivitach. Své potieby upozad'uji ve prospéch svych

potomki.

Hostitelské rodiny nasly v jedinecném konceptu sdilené péce uspokojeni v touze byt
prospeésné spolecnosti a zaroven se staly soucasti jedné konkrétni rodiny, diky niz jsou

obohaceny o nové¢ zazitky.

Jsme si védomy, Ze poznatky z vyzkumného projektu nelze zobecnit na Sir§i vzorek
hostitelskych a primarnich rodin z divodu malého vzorku vybéru. Poznatky ziskané
z vyzkumného projektu mohou byt pfinosem a obohacenim nejen pro rodiny, které pecuji o
dit¢ s poruchou autistického spektra, ale také pro Sirsi populaci, kterd uvazuje o zapojeni do
homesharingu nebo se skrze diplomovou praci o této formé odlehcovaci sluzby dozvida.
Ptinos mohou také pfedstavovat pro pedagogické pracovniky, ktefi jsou Ccastokrat
zprostiedkovateli informaci o inovativnich moZznostech, které mohou rodiny se zdravotné

postizenym ditétem vyuzivat.

Zvyseni povédomi o homesharingu je klicové pro jeho budouci setrvani, at’ uz z pohledu
ziskavani novych hostiteld, bez kterych by se sdilend péce neobesla nebo z pohledu mozného
budouciho legislativniho ukotveni.

., Nebojte se autistii, jdete jim naproti. Méjte autisty radi, spojujte je. Nepopirejte jejich

existenci, prijméte je, protoze az pak muzZou jejich schopnosti vyniknout.” (Isaacs 2014).
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Priloha 1: Scénar polostrukturovaného dotazniku pro hostitelskou rodinu

Uvodni otazkou kazdého rozhovoru s hostiteli byla zadost o charakteristiku ditéte, které

hosti.
Co povazuje hostitelska rodina za motivaci a ptinosy homesharingu?

1. Jak jste se 0 homesharingu dozveédél/a?
Jaka byla Vase motivace se do homesharingu zapojit?
Jak dlouho jste do homesharingu zapojen/a?

Dostavate finanéni ohodnoceni za ho$téni?

wok »wN

Jak Vam homesharing obohatil zivot?

Jak probiha spoluprace mezi vSemi zapojenymi subjekty?

1. Jak probihala pfiprava hostiteli?

Jak dlouho trval proces parovani?

Jak byste zhodnotil/a spolupraci se zprostredkovavajici organizaci?
Jak probihé spoluprace s primarni rodinou?

Jakeé je formalni ukotveni homesharingu?

Jaké poZadavky jste mél/a na dit€ s PAS?

NS R WD

Jak dlouho trval celkovy proces, nez jste zacal/a hostit dité s PAS?

Jak travi ¢as dit€¢ s PAS v ramci homesharingu?

1. Jak casto hostite dit¢ s PAS?

Jaké aktivity nejCastéji podnikate?

Zapojujete do hosteni 1 dalsi ¢leny rodiny?

Kdo zajistuje stravovani ditéte?

Planujete si Cas, ktery budete travit s ditéte s PAS?

Jak zvladate pohyb s ditétem s PAS na vefejnych prostranstvich?

Jak volite program s ditétem s PAS?

® N kWD

Zaznamenal/a jste n¢jaké pokroky u ditéte za dobu hosténi?
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9. Mite néjaké spolecné ritualy?

Jaka uskali pfinasi homesharing pro hostitelskou rodinu?

1. Jak se dité projevuje, pokud je mu néco nelibé?
2. Setkal/a jste se nékdy se situaci v ramci hosténi, kterd byla z VaSeho pohledu
naro¢na?

3. Jak reagovalo okoli na Vase zapojeni do homesharingu?
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Priloha 2: Scénar polostrukturovaného dotazniku pro primdrni rodinu

Uvodni otdzkou kazdého rozhovoru se zastupce primarni rodiny byla Zzadost o

charakteristiku jejich ditéte s PAS.
Co povazuje primarni rodina za motivaci a piinosy homesharingu?

1. Jak jste se o homesharingu dozvéd¢l/a?

Jaka byla Vase motivace se do homesharingu zapojit?

Jak dlouho jste do homesharingu zapojen/a?

Zpozoroval/a jste n&jaké posuny u Vaseho dité, od vstupu do homesharingu?
Jakeé benefity jste ziskali diky homesharingu?

Jak travite volny cas, ktery Vam homesharing zprostfedkovava?

o

Co pfinasi homesharing Vasemu ditéti?

Jak probiha spoluprace mezi vSemi zapojenymi subjekty?

1. Jak probihala pfiprava primarnich rodin?

Jak dlouho trval proces parovani?

Jak byste zhodnotil/a spolupraci se zprostiedkovavajici organizaci?
Jak probiha spolupréce s hostitelskou rodinou?

Jaky vztah mate s hostitelskou rodinou?

Jakeé je formalni ukotveni homesharingu?

A A o

Meél/a jste néjaké pozadavky na hostitele?

Jak travi ¢as dit€¢ s PAS v ramci homesharingu?

1. Jak Casto je VaSe dité v péci hostitelti?

Jak nejcastéji travi spolecny Cas?

Zasahujete do programu, ktery ma dité s hostitelskou rodinou?
Jak je feSené stravovani ditéte?

Jak reaguje Vase dit¢ na sluzbu homesharing?

A

Vyuzivéate socidlni sluzby?
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Jaka tskali pfindsi homesharing pro primarni rodinu?

U

Predstavuje pro Vas homesharing diveéryhodnou sluzbu?
Ptinasi Vam homesharing n¢jaké pochybnosti?

Co si myslite, ze je motivaci hostitelskych rodin?

Jak reagovalo Vase okoli na zapojeni do homesharingu?

Jaké pocity jste zazival/a pii prvnich samostatnych setkanich?
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Priloha 3: Jeden vybrany rozhovor s hostitelskou rodinou

Vzorovy ptepis rozhovoru
Datum rozhovoru 12.4. 2022

Stopaz: 78:09

T: Jak byste charakterizovala dité, které hostite?

R: Hostim chlapce, kterému je 11 let. Je to hodné akcni, hyperaktivni kloucek. Je to venkovni
typ, velmi rad chodi na prochazky, celkové spise preferuje cas venku nez uvnitr. Chlapec
nemluvi, komunikuje pomoci viastni komunikacni knihy, kde ma osoby z jeho okoli, riizné
aktivity, jidlo, piti, zdchod, zkratka vse, co potirebuje. Pomoci téchto piktogramii mi ukazuje,

co chce. Je sobéstacny, zvladne si sam dojit na toaletu, umyje si ruce. Ma rdd zelené véci.
T: Znate diagn6zu chlapce, kterého hostite?

R: Ano, znam. Byla mi sdélena organizaci pred tim, nez jsem se poprvé setkala s primdrni
rodinou. To Ze to vim, mi prijde dobré, protoze kdyz jsem jezdila jako dobrovolnik na pobyty

s mentalné postizenymi, tak jsem o nich nic takového nevédéla.
T: Jak jste se 0 homesharingu dozvédéla?

R: Tato otdzka je mi pokladanad casto, ale abych rekla pravdu, uplné si to nepamatuji. Mam
za to, Ze jsem jela metrem a tam jsem vidéla plakat, ktery tuto sluzbu predstavoval. Jesté ten
samy den vecer jsem se podivala na webové stranky a prihlasila jsem se na homesharingovy

vecer, kam jsem zasla a totdalné mé to okouzlilo.
T: Jaka byla VaSe motivace se do homesharingu zapojit?

R: Ja jsem za celou dobu, co bydlim v Praze, shanela sluzbu, kde budu moct pomdhat
konkrétni rodiné a konkrétnimu ditéti jako dobrovolnice. Psala jsem do spousty neziskovych
organizaci, ale Zadna z nich nenabizela dobrovolnictvi v odpolednich hodindch nebo o
vikendu. Byla jsem z toho strasné zklamand. Homesharing je pro mé splnény sen v tomto

smeéru.
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T: Jak dlouho jste do homesharingu zapojena?

R: Kdyz bych to brala od prihlaseni a pripravy, tak priblizné dva roky. Chlapce hostim pres
rok a piil.

T: Dostavate finan¢ni ohodnoceni za ho§téni?

R: Ano, dostiavam. Penize by meély pokryt ndklady spojené s nasimi schizkami. Ja si je
ukladam stranou a jednou za cas po domluve s maminkou chlapce mu za né néco poridim.

Chtéla jsem sluzbu délat zadarmo a takto se mi to zda idealni.
T: Jak probihala priprava hostitela?

R: Ja jsem ucastnila pripravy hostitelii na jare 2020. Trvalo to priblizné sedm tydnii, kdy
Jjsme se setkavali v ramci 2 vecerui v tydnu a 2 vikendovych skolenich intenzivnich skolenim.
Béhem toho skoleni jsme mohli ucast kdykoliv ukoncit. Potom jsem pomérné dlouhou dobu
cekala na sparovani s ditétem, kdy meé po celou dobu kontaktovali z organizace a sdélovali

mi, jaké kroky mé cekaji. Jednalo se predevsim o osobni schiizky.
T: Jak dlouho trval proces parovani?

R: Méli jsme spolecné s adaptacnim pruvodcem ctyri schiizky, za které jsem moc rada.
Dostala jsem par super tipii, coz mi dost pomohlo, vzhledem k tomu, Ze jsem neméla tolik
zkusenosti. Uplné poprvé jsem se setkala s maminku chlapce u mé doma, kdy za mnou prijela
s adaptacnim priivodcem. Tam byla jen maminka bez chlapce. Druha schiizka byla, Ze jsem
jela ja, maminka a adaptacni privodce pro chlapce do Skoly a odvezli jsme ho k nim domai.
Treti schuzka byla provedena jen se mnou, chlapcem a adaptacnim priuvodcem, kdy jsme
chlapce vyzvedli u néj ve skole a jeli ke mne domu. To Ze byl se mnou adaptacni priivodce
hodnotim velmi pozitivné, protoze to pro chlapce byla cesta velmi narocna, vzhledem k tomu,

Ze je zvykly jezdit svou pravidelnou trasu domii.
T: Méla jste moZnost ukondit parovani, pokud byste si s ditétem nesedla?

R: Ano, méla, ale podotykam, zZe predtim, nez mi nasli chlapce, kterého hostim, tak se mnou
velmi detailné probirali, co a jak bych chtéla. Chvilemi mi prislo, ze mi snad chtéji najit
autistu na miru. Opravdu si davaji hodné zdlezet na tom, aby si hostitel s ditétem sedl a

vyhovovali si, jak nejvic to jde.
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T: Jaké poZadavky jste méla na dité s PAS?

R: Ja jsem méla jediny pozadavek, abych na néj fyzicky stacila. Aby to nebyl sedmndctilety
kluk o dve hlavy vyssi, ktery miva zachvaty a ja bych na néj fyzicky nestacila. Jestli to bude
divka nebo kluk mi bylo jedno, zaroven u meé nehralo roli, jestli bude nosit pleny nebo zvysené

slintat. Zalezelo mi predevsim na tom, abych dokdzala zajistit jeho bezpecnost.
T: Jak byste zhodnotila spolupraci se zprostifedkovavajici organizaci?

R: Jsou hrozné fajn, pracuji tam sami skveéli lidi a jsem s nimi v pravidelném kontaktu. Za
coz jsem moc rada. Byla jsem s nimi vioni na spolecném vyleté hostitelii, kde jsem se
skamaradila s jednou hostitelkou, se kterou podnikame spolecné vypravy. Jednu hostitelku
Jjsem znala uz z mého skoleni, tak s tou se taky zapojuji do spolecnych aktivit. Mam pocit, Ze
temito spolecnymi akcemi chytam druhy dech. Délame to tieba tak, Ze ctyrikrat jdeme sami,

po paté spolecné s hostitelkami a jejich deétmi.
T: Jak s vami spolupracuje organizace nyni?

R: Telefonicky udrzuje se mnou kontakt, obcas jsem pozvana na homesharingovy vecer nebo
Skoleni hostitelu, kde prezentujeme nase dosavadni zkusenosti. Za mé je toto uplné skvelé,
protoze si Zivé pamatuji, jak jsem sedéla ja na tom Skolenim hostitelii a hitala jsem kazdé
slovo toho hostitele, ktery nam vypravel svoje zazitky. Moc se mi tento koncept libi, jak to

maji vymyslené.
T: Jak casto hostite dité s PAS?

R: My jsme to ze zacatku méli nastaveny jeden patek a jednu sobotu v pravidelném sledu. Po
domluvé s maminkou jsme patky zmenili na soboty, ale stale se jedna o pravidelné setkavani
jednou za ctrnact dni. 'V patky jsem ho mivala priblizné od 13. hodiny do 18. hodiny.

V sobotu si ho vyzvedavam okolo 10. hodiny vracim ho také okolo 18. hodiny.
T: Jak si domlouvite schiizky s chlapcem, kterého hostite?

R: Kdyz jsem méla schiizky jesté spolecné s adaptacnim pruvodcem, tak jsem komunikovala
s nim. Shodli jsme se spolu na néjakém terminu a spolecné jsme ho poté navrhli primarni

rodiné. Ta nam ho bud’ potvrdila nebo vyvratila. Od té doby, co si beru chlapce sama, se
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domlouvam naprimo s maminkou chlapce. Vétsinou ji poslu mésic dopredu terminy, kdy

bych mohla a ona si z nich vybere, ktery se jim hodli.
T: Jaké aktivity nejcastéji podnikate?

R: Vétsinu casu travime venku, jezdime na vylety. Snazim si je planovat tak, abych chlapce
dokdazala zabavit na delsi dobu a mohla tak jeho rodiciim nabidnout vice c¢asu. Chlapec
miluje jizdu vlakem, vzdy volim takovou trasu, abych do ni mohla zakomponovat cestu
viakem. Zdaroven se ohlizim na délku cesty ve vlaku, abychom v ném netravily t/i hodiny, ale
priblizné jen hodinu.

T: Jak volite program s ditétem s ditétem s PAS?

R: My mame tu vyhodu, ze mame spolecné zdajmy a aktivity, které nas bavi. Kdyz jsme si
povidali s pracovniky Déti upliku, vSude jsem Fikala, Ze preferuji pobyt venku. Mam rada

prochazky, prirodu, rada jezdim viakem.
T: Planujete si ¢as, ktery budete travit s ditétem s PAS?

R: Ano, nastavila jsem si to tak sama. Chlapec je velmi ritualni autista, to znamend, Ze ma
svoje projeté trasy a je docela tézké s nim jet néjakou novou trasu. Respektive kazda nova
trasa je poprvé spatnd, ale podruhé, potreti, podesaté uz v pohodeé. Coz znamenad, Ze ja se
na nase spolecné chvile pripravuji. Vétsinou se domluvim s néjakou kamaradkou, s tou si
Jjdu vyletni trasu obhlidnout. Trasu si vétSinou projdu bez chlapce, abych predesla nemilym
prekvapenim a presné védela, co kde je, abych ho na to mohla pripravit pomoci obrazkii.
Protoze jakmile se to jednou nastavi, tak tak uz to bude pokazdé. Je mu staci jednou projet

tu trasu a md to zapamatované.
T: Jak zvladate pohyb s ditétem s PAS na vefejnych prostranstvich?

R: Rekla bych to takhle, nebojim se. Asi je to zapiicinéno mnohaletymi zkuSenosti s hlidanim
deti, které jsou tedy bez postizeni. Mam to rozdélené nasledovné. Pokud jsem s chlapcem ve
meéste, tak si ho drzim za batoh, hodné blizko u sebe. On je hodné rychly, ale neni to ten typ,
co by skadkal do silnice. Na druhou stranu ma velky strach ze psii, u kterych clovéek nikdy
nevi. To si ho hodné hlidam, jsem od néj na maximalné piil metru. Naopak kdyz jsme venku

v prirode, tak mu nechdavam volnost, aby se mohl probéhnout. Mam ho samozrejmé porad
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na dohled, neni to, ze bych ho nechala jit. Necham ho plynou vilastnim tempem, protoze si

myslim, Ze se musi stale prizpiisobovat. Doma bratrovi, ve Skole, tak aby si uzil volnost.
T: Jak travite ¢as, kdyZ nejdete na vylet, ale jste u vas doma?

R: Vetsinou recituji jeho oblibenou knizku. Jedna se o knizku o Krtkovi a tuto knizku spolecné
ctéme ten rok a pul, co se zname. On si vétsinou u toho pochoduje po byté nebo si sedne ke
mné a ukaze mi, kterou cast knizky mam zrovna cist. Brnka si na Zaluzie. Tuto knizku ma u

mé doma v knihovné, vi o ni.

T: Hodnotite s primarni rodinou ¢as, ktery travite s jejich synem?

R: Ano, vétsinou ho zhodnotime a probereme, co jsme délali. Maminka chlapce mi obcas
napise i behem hosténi, jak to zvladame a zda je vse v poradku. Ja ji vétsinou poslu néjakou
fotku, aby vidéla, co delame. Kdyz si na néco vzpomenu, co jsem ji chtéla rict ohlednée
chlapce, tak ji kolikrat napisu jesté i zpravu.

T: Jaky mate vztah s primarni rodinou?

R: Myslim si, Ze skvely. Jsme spolu v kontaktu i mimo domlouvani si schuzek. Za celou dobu
Jjsem od nich nepocitila nediiveru ke mné, naopak pratelské prijeti.

T: Oc¢ekava primarni rodina edukaci ditéte?

R: Ne, je to cisté sluzba, ktera ma ditéti naplnit volny cas, at' uz je to jakkoliv.

T: Kdo zajist'uje stravovani ditéte?

R: Jsem domluvend s jeho maminkou, Ze mu budu chystat jidlo ja, nenosi si ho z domova.
Mam od ni nejaké tipy, co mu chutna. Miluje ovoce a zeleninu. Vétsinou pripravim velkou
mistu zeleniny, velkou mistu ovoce a on se sam obsluhuje. S jidlem nemame zadny problém,
sni prakticky vSechno. Ji sladka jidla jako jsou palacinky, livance, ale i rizoto snédl, kdyz

Jjsem mu ho pripravila. Stravuje se sam.
T: Jak se dité projevuje, pokud je mu néco nelibé?

R: Kdyz je nervozni tak obcas naznaci, Ze by me chtél kousnout. Kdyz je hodné znepokojeny,
to jsem tedy u néj zazila jen asi dvakrat, tak zacne brecet, je takovy hrozné tekavy a obcas si

da do hlavy. Nepredstavujte si, Ze by se mlatil hlavou o zed'. Spis mi tim chce davat najevo,
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pokud se mu néco nelibi, ze jde ke zdi a naznacuje, ze se chce bouchnout, ale tu ranu nakonec

neda.
T: Pamatujete si, jak probihalo prvni spole¢né setkani bez piitomnosti rodici?

R: Vyzvedavala jsem chlapce spolecné s adaptacnim pritvodcem ze skoly a jeli jsme spolecné
k nim domui. Bylo chladné pocasi a ja jsem netusila, zZe je byl ve Skole previeceny do tepldkii.
Tudiz jsem ho oblékla jen do bundy, cepice a saly. Nasedli jsme do autobusu a tam jsem
zjistila, Ze ma na sobé jen tenké teplaky a nemél kalhoty. Nastésti jsme vétsinu casu travili
v néjakém dopravnim prostiedku. Kdyz jsme ho dopravili domu, tak to bylo prvni, co tuklo
do oci jeho mamince, Ze neni spravné obleceny. TroSku jsem se bdla, Ze to je nase posledni
schiizka. Méla jsem pocit, Ze jsem uplne marna. Primarni rodiné jsem to vysvétlila, omluvila
jsem se jim.

T: Setkala jste se nékdy se situaci v ramci hoSténi, ktera byla z VaSeho pohledu

narocna?

R: Urcite. Naprikiad se mi stalo, zZe jsem musela opakovat nespocetnékrat jednu a tu samou
vetu z knizku neustadle dokola, bylo to vycerpavajici. Nebo se mi stalo, ze chlapec neklidné
pochodoval po byte, na veskeré vyzvy reagoval podrdzdené. Snazila jsem se zjistit, zda nema
Zizen, hlad nebo nepotrebuje na zachod. Na moje dotazy nereagoval, naopak se jesté vic
znepokojil. Nerozptylila ho ani oblibena knizZka. Z toho jsem byla rozhozend, protozZe jsem
nedokdzala prijit na to, co se mu déje. Dale jsou vetsinou ndrocné vylety, kam jedeme

poprve.
T: Mate néjaké spolecné ritualy?

R: Na pozdrav se chytneme za ruku, neni to formalni vichop. Kdyz mé vidi, bézi ke mne.

Maminku v tu chvili odstrci. To samé se deje, kdyz ho vracim akorat opacne. To odstrkuje

v

me.
T: Zaznamenala jste néjaké pokroky u ditéte za dobu hosténi?

R: Pokroky urcité vidim. Pokazdé kdyz ke mné prijde, podiva se do lednice, co tam na néj
ceka dobrého. Celkove se u mé citi jako doma. Po prichodu si prevlece do domdciho
obleceni, umyje si ruce. Naucila jsem ho si davat obleceni na jednu hromadu, predtim to

nechal tam, kde mu opadlo. Musim ho slovné navadet, ale udéla to. Venku mam také pocit,
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Ze mé vice posloucha. Drive na moje zavolani, aby zastavil moc nereagoval. Tedka kdyz

zavolam, aby se zastavil tak stoji.
T: Zapojujete do hosténi i dalSi ¢leny rodiny?

R: Obcas jde s nami na spolecny vylet moje mamka. I pro ni je to uplné nova zkusenost byt

v kontaktu s autistickym ditétem.
T: Jaka byla reakce Vaseho okoli na zapojeni do homesharingu?

R:  Nikoho to moc neprekvapilo, vzhledem kmym predchozim zkuSenostem
s dobrovolnictvim. Vsichni mi fandili, Fikaji, Ze je to super a podporuji mé v tom, prozivaji

to se mnou.

T: Oslovila jste svym zapojenim do homesharingu nékoho z Vaseho okoli, ktery ted’

uvazuje, Ze se také prida?

R: Vetsinou ta reakce je, ze by to nezvladli. Takze bohuzel ne, nikoho. Ja sama bych to lidem

doporucila, pokud o tom premysli.
T: Cim Vam homesharing obohatil Zivot?

R: Urcité to jsou ty spolecné vylety, které spolecné podnikame a hlavnim prinosem je
uvedomeni, kterym jsem zménila sviij dosavadni Zivot. Diky homesharingu jsem si uvédomila
hodnoty, které od Zivota ocekdavam. Motivovalo mé to natolik, Ze jsem zménila zaméstnani a
nyni pracuji s dospélymi Zenami s Rettovym syndromem v ramci socialni sluzby podpory

samostatného bydleni.
T: Jaky je postup pro pripadné ukoncéeni homesharingu?

R: Kontaktovat Déti uplnku, rict jim, Ze uz nemohu dal pokracovat. Co se tyce smlouvy, tak

tam zZadnda vypovedni lhuta neni. Je to smlouva na neurcito.
T: Jaké je formalni ukotveni homesharingu?

R: Mam podepsanou smlouvu s organizaci a potom s primarni rodinou.
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T: Od primarni rodiny vim, Ze jste parkrat hostila i jejich druhého syna, mate kapacitu

hostit vice déti?

R: To nemam. Zkusili jsme to parkrat, ale chlapcovi, ktereho mam primarné to neprinaselo
potesent, ze se o mé musi delit. Schiizky probihaly samoziejmé zvlast, proto pro néj bylo
tezkeé pochopit, ze se u nich doma pohybuji i v jiné dny nez v ty, kdy hostim jeho. Zaroven
Jjsem tehdy méla vice volného casu. Lakalo mé to zkusit hostit jiné dité uz z duvodu Sirsiho
spektra zazitkii. Druhy syn primarni rodiny je osobnostne uplné jiny nez jejich prvni syn.
Meéla jsem vidinu toho, zZe spolecné budeme podnikat vylety po zoologickych zahraddch a
celkove s nim budu uplné jinak travit cas. Nebylo to tak, ze bych kontaktovala Déti upliku a
rekla jim, Ze mam kapacitu na dalsi rodinou s ditétem s PAS. Chtéla jsem vyloZené hostit i

druhé dité jedné a té samé primarni rodiny.
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Priloha 4: Jeden vybrany rozhovor s primarni rodinou

Vzorovy ptepis rozhovoru

Datum rozhovoru 22.4. 2022

Stopaz: 46:13

T: Jak byste charakterizovala VasSe dité?

R: My mame autistického syna, které mu bylo letos v breznu 15 let, ale mentalné je na urovni
ctyrletého ditéte. Ma diagnozu Détsky autismus a dalsi projevy ma ADHD a tézkou vadu
Feci. To znamend, e nemluvi. Rikd jen velmi malo slov. Dorozumivame se znaky, pripadné
nam ukdze, co chce. Dovede nas tam. Komunikaci prostiednictvim obrazkii jsme zkouseli,
ale nefunguje to. Chodi do specialni skoly v Malesicich, je v predposlednim rocniku, pristi
rok bude koncit. Uvazujeme o nasledném vzdeélavani, a to bud’ jednoleté nebo dvouleté

prakticke skole.
T: Ma Vas syn néjaké specifické projevy?

R: Co se tyce agrese, tak ta se u néj nevyskytuje. Ani viici sobé ani viici okoli. Spise jak je
hyperaktivni, tak je neustdle v akci, porad néco déld. Snazi se byt kontaktni, coz se vétsiné
jeho spoluzakum nezamlouva, tak je casto od nich poskrabany. Jeho hlavni problém je to, Ze

nemluvi a ta hyperaktivita.
T: Jak jste se 0 homesharingu dozvédéla?

R: My jsme se o homesharingu dozvédeli jednak z webu, tak od kamaradda, ktery ma takeé

autistického syna a také jsou v homesharingu zapojeni.
T: Jaka byla VaSe motivace se do homesharingu zapojit?

R: Jsou dva duvody. Jeden je, zZe jsme chtéli pro sebe odpocinek. A druhym ditvodem je, Ze
madme pocit, Ze nds syn nema dost kontaktu s jinymi lidmi, tim Ze je autista. Chtéli jsme, aby

byl zvykly na jiny lidi, jiny misto, aby nebyl fixovany pouze na nas a nas domov.
T: Vyuzivate i néjaké socialni sluzby?
R: Ano, spolupracujeme i s jinymi organizacemi uz nekolik let. Kdy od nizkého véku jezdi na

tabory nebo dochdazi na priméstské tabory. Vyuzivame pro syna mimo jinych sluzeb i sluzbu
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osobni asistence. Momentalné i jednoho asistenta mame. Zkusenost mame i s odlehcovaci
sluzbou na vikend. Homesharing je pro nds zajimavé doplnéni. Kdy se nejedna o tom, Ze
pojede s organizaci do néjakého zarizeni, ale Ze bude u nékoho doma, kde bude ta domaci
péce.

T: Méla jste néjaké poZadavky na hostitele?

Syn potrebuje autoritu, pevnou ruku, respekt v nem vyvolavaji muzi, povazovali jsme to
diilezité upozorneni predem. Potrebuje mit hranice, jinak zlobi. Osobniho asistenta mad
muze, a i v ramci homesharingu se postestilo a mame jako hostitelskou rodinu registrovany
par. Jsou to muzi ve stirednim véku. Ohromnou vyhodu jsem taky vidéla v tom, Ze adaptacni

pracovnik, ktery pracoval se synem je taky muz.

T: Jak dlouho jste do homesharingu zapojeni?

R: Od srpna roku 2020.

T: Jak dlouho trvala priprava primarnich rodin?

R: Dlouho, fascinovalo me, kolik casu to zabralo. Predchozi podobnou zkusenost jsme méli
s asistencni sluzbou, kde jsem podala zadost, priradili nam asistenta, ten se synem videl
Jjednou, a pak uz spolu fungovali. Casové kdybych to méla zhodnotit, tak to vychdzi asi takto.
Prihlasili jsme se do pilotniho projektu, kdy hledali deset rodin, ale ndas nevybrali. Sami nas

pak kontaktovali v ndsledujicim behu, zda mame stale zdjem se ucastnit.

Nejdrive probihaly schiizky s pracovniky organizace, kde jsme si Fikali, co od toho projektu
ocekavame, co bychom chteéli, jaky tip rodiny. Pak probihaly minimalné tri schiizky, kdy
adaptacni pracovnik byl na vyletech jen se synem, aby ho poznal. Jak se chova v riznych

situacich, mezi lidmi, v MHD. Poté vytipovali rodinu, ktera by se s nami mohla sparovat.
T: PriSla Vam priprava dlouha?

R: Vdobu mi to prislo zbytecné dlouhé, ale pak jsem si Fikala, Ze to jsou rodiny bez
zkuSenosti. To se neda srovndvat s asistencni sluzbou. Pozvolné seznamovani mi bylo
utechou a zaroven vidinou, ze by to mohlo mit delsi trvani, Ze budou odstranény veskeré

problémy hned na zacatku.
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T: Jaké je formalni ukotveni homesharingu?

R: Mame podepsanou smlouvu, ze které plyne, Ze miizeme bez udani ditvodu ucast ukoncit.
Dalsi varianta je, Ze muzeme pozZadat o novou hostitelskou rodinu, pokud mam ta stavajici

nevyhovuje. A ta sama prava maji i hostitele. Smlouva je na dobu neurcitou.
T: Jak probihal proces parovani?

R: Nejdrive prijela hostitelska rodina k nam domu, kde jsme se spolecné seznamili. To bylo
za doprovodu adaptacniho pracovnika. Potom jsme byli ve stejné sestavé u nich
v domacnosti. Nasledné si hostitelskad rodina s adaptacnim pracovnikem brala syna ze skoly,
tyto schiizky probéhly asi taky minimalné tiikrat. Za jeho doprovodu s nim travili odpoledne.
Pak uz bylo vyhodnoceno, Ze to zvladaji sami a zacali si ho brat bez doprovodu nds nebo

adaptacniho pracovnika.
T: Jaké pocity jste zaZivala pri prvnich samostatnych setkanich?

R: Tim, zZe syn jezdi od malicka s riznymi organizacemi, pracovnici se v nich stridali, tak
Jjsem zvykla, Ze je s nekym jinym. Ale lhala bych, kdybych rekla, Ze jsem nebyla nervozni.
Byla jsem. Mdame na sebe telefonické spojeni, mohou nam kdykoliv zavolat. Co je od hostitelii
hezké, Ze posilaji fotky, co behem hosténi délaji. Bud' mi je posilaji v priubéhu odpoledne
nebo potom vecer. Za to jsem moc rada. V zacatcich mé to dost uklidnilo, kdyz jsem vidéla
fotku syna, jak si napr. sklada puzzle nebo, jak je s nimi nékde na vyleté.

T: Jak casto je VaSe dité v péci hostitelii?

R: Hostitelé maji syna pravidelné jednou za 14 dni v utery. Vyzvednou si ho okolo 14. hodiny
ve Skole a my si ho pak v 19 hodin vyzveddvame u nich doma.

T: Je stanoveni limit hoSténi?

R: Ja myslim, Ze ano. Tam je podle mé minimum, jak to ma byt realizovany, a to jsou prave
ty dvé odpoledne mésicne.

T: Jak snasi Vase dité homesharing?

R: Je mu je to uplne volny. On je sice autista, ale jemu je jedno, kde a je s kym je. Je to

pohodar. Musi mit naplnéné svoje potieby, to je, Ze nema hlad, neni mu zima.
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T: Zasahujete do programu, ktery ma dité s hostitelskou rodinou?

R: Ne, ten si vymysli sami. My jsme jim jen predali zkusenosti, co ho bavi. I kdyz jsme byli
v jejich domacnosti, doporucili jsme ji dat nékteré véci na bezpecnéjsi misto, také aby

zamykali vchodové dvere, aby nedoslo k necekanému odchodu syna.
T: Jak je FeSené stravovani ditéte?

R: Jidlo zajistuji synovi hostitelé. Dali jsme jim na zacatku tipy, co rad ji a pije. Vyhodou

urcité je, zZe on sni vSechno, co mu pripravi.
T: Jak probiha spoluprace s hostitelskou rodinou?

R: Jsme spolu ve spojeni na socidlnich sitich, kde se domlouvame na pripadnych zménam,
potvrzujeme si casy. Hodnotime spolecné jejich cas s nasim synem, kdy vzdycky rikaji, zZe

Jjsou radi, Ze jsou na néj dva. V jednom je to pro né ndarocné.
T: Jaky vztah mate s hostitelskou rodinou?

R: Pratelsky. Syn si s nimi rozumi. Ditkazem toho je, ze kdyz si pro syna prijede hostitel,
okamzité zbystri, zanecha vseho a do minuty je rychlosti blesku sbaleny, obleceny a odchazi.

Vi, co ho cekad, pamatuje si je.
T: Predstavuje pro Vas homesharing divéryhodnou sluzbu?

R: Ano. Obavy jsem méla z toho, aby to hostitelé zvladli a spolecne jsme vychytali
nebezpecné situace, to, co se miize stat a prihodit. Hodné se mi libilo, Ze se synem pracoval
adaptacni pruvodce, protoze dokdzal nezaujaté popsat jeho chovani, coz z pozice mé jako
matky, tak byt nemusi.

T: Co prinasi homesharing Vasemu ditéti?

R: Odpoledne plné aktivit, které ho bavi. Hostitelé maji psa, my mame jen kralika, tudiz se
uci navazovat vztah s jinym zviretem. Prijde mi, Ze od té doby si vice venku vsima psii a

inklinuje k nim. Jsem rada, ze ma diky nim moznost ucit se byt v kontaktu se zviretem.
T: Jaké benefity jste ziskali diky homesharingu?

R: Cas pro sebe, kdy si opravdu odpocineme. Za obrovskou vyhodu povazuji i ziskdni

volného casu, miizu si zaridit aktivity, které se synem nejsou mozné. A zaroven mame velkou
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radost z toho, Ze ma nas syn od hostitelskeé rodiny pripraveny pestry program a ma diky tomu

pokazdé hezké odpoledne. Déla néco jiného nez s nami, zabavi se a bavi ho to.
T: Jak reagovalo Vase okoli na zapojeni do homesharingu?

R: Negativni reakce jsem nezaznamenala, spis to vedlo lidi kolem nas se nad tim zamyslet.
Vetsina z nich rekla, ze by se nemohla stat hostitelskou rodinou, ze by to nezvladli. A to mé

prijde vzdycky hodné zvlastni, protoze si myslim, Ze by to zviadli.
T: Co si myslite, Ze je motivaci hostitelskych rodin?

R: My jsme se téch nasich hostitelu ptali a Fikali, Ze chtéji byt prospésni pro spolecnost, delat
néco pro lidi. Oni nemaji svoje deti, tak radi staraji o naseho syna. Prijde mi to od nich
uplné uzasnée.

T: Doporucdila byste sluzbu homesharing i jinym rodinim?

R: Rozhodné, bez vahani. Na tomto projektu se mi libi, ze je dlouhodoby. Neni jenom na pul
roku nebo rok, ale zZe se jednd o dlouhodobé pratelstvi mezi témi dvéma rodinami. Radi

v ném budeme dal pokracovat.
T: Jak byste zhodneotila spoluprici se zprostiedkovavajici organizaci?

R: Jsem s nimi pomérné casto v kontaktu. Chodim jako host na homesharingové vecery a

predavam informace zajemcum o hostitelstvi.
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