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Podékovani

Petfe Tre$nakové a Veronice Zatkové z Nadg&je pro déti Upliiku chceme podékovat za
vyhledavani a oslovovani rodin s détmi s poruchou autistického spektra — potencialnich
ucastnikd vyzkumu. Janu Klusackovi z organizace Lumos dékujeme za tvorbu dotazniku a
sbér a statistické zpracovani dat. Pfedeviim jsme ale vdécni rodi¢lim a jejich détem (a
v jednom pfipadé i osobnimu asistentovi), s nimiz jsme délali rozhovory, a rovnéz rodi¢lim,
ktefi vénovali sv(j ¢as vypliovani dotaznik( (néktefi z nich i vicekrat - bud proto, Ze nam
pomahali uzZ s pilotovanim dotazniku, nebo kvuli technickym potizim s online dotaznikem; ani
ty je v8ak neodradily). A kromé naseho vdéku jim predevsim patfi i nas obdiv.
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1. Uvod

Lidem s poruchou autistického spektra (ddle také PAS) a jejich rodinam se nedostava
uspokojivé podpory — od v€asné diagnostiky pres poradenské a terapeutické sluzby, po
dostupnou sit socialnich sluzeb (Centrum praktickych a evaluacnich studii 2016, Kieckova a
Simacek 2018, Thorova et al. 2018). O tomto problému védi pfedeviim samy peéujici rodiny
a naléhavé na néj upozornil dokument Déti upliku v roce 2017. Védi o ném ale také experti a
cely systém: vlada se jiz pred nékolika lety zavazala problém fesit (VIadni vybor pro
zdravotné postizené obcany 2016) a stejné tak chdpe nabidku sluzeb pro lidi s PAS jako
nedostate¢nou vétSina krajl (Vefejny ochrance prav 2018, pro konkrétni ptiklad viz
Olomoucky kraj 2017). Ufad ombudsmanky si také viima, e krajské stfednédobé plany
rozvoje socialnich sluzeb nejsou dostatecné konkrétni ohledné otazky, jak zvySovat kapacity
sité sluZeb pro osoby s PAS+ (Vefejny ochrance prav 2018).

Kritickd je predevsim situace lidi s PAS a tzv. ,ndro¢nym chovani“ (dale také PAS+). ,Naro¢né
chovani“ (nebo také ,.chovani predstavujici vyzvu“ &i ,,chovani ndroéné na podporu”)! mize
zahrnovat fyzické nasili vici sobé nebo okolnim lidem ¢i vécem. Chovani predstavuje vyzvu,

»pokud jsou jeho intenzita, frekvence a trvani takové, Ze ohroZuji kvalitu Zivota
a/nebo fyzické bezpeli dotycného clovéka a dalSich osob, a pokud s velkou
pravdépodobnosti povede k omezujici ¢i averzivni odezvé ¢&i k vylouéeni” (Royal
College of Psychiatrists et al. 2007: 10).

Ale muZe jit také o chovani, které je chapané jako nevhodné ve vefejném prostoru; stejné
tak sem lze radit chovani, které vyzaduje neustalou i ve velké mife zvySenou pozornost
pecujicich, at béhem dne, nebo noci (Allen a Felce 1999). Jde zkratka o neobvyklé chovani,
které ma zavazné fyzické a socialni nasledky:

,0bnasi vyznamna rizika pro fyzickou pohodu lidi nebo vyrazné omezuje pfistup do
béZného socialniho prostredi” (Emerson a Einfeld 2011: 4).

Na rozdil od neddvné studie, vénované otdzce osob s PAS a narocnym chovanim (Kfeckova a
Simacek 2018), se v této zpravé zamétujeme specificky na situaci rodin, pe€ujicich o dospélé
osoby s PAS+. Pfechod do dospélosti je obdobim, které klade svébytné vyzvy pred osoby
s jakoukoliv formou autismu a jejich rodiny (Spiers 2015). Mladi dospéli prechazeji ze
Skolského systému a ze systému podpory pro rodiny s détmi do systému sluzeb pro dospélé.
Rodice — pecovatelé pocituji, Ze jejich nyni jiz dospélé déti nardzeji na omezeni v socidlnim

! Jednd se o rizné ceské — dosud neustélené — ekvivalenty anglického terminu ,,challenging behavior”, pfi jeho?
také zplsobem podpory, které se jim dostava (Emerson a Einfeld 2011), a Ze obtizné nebo socidlné nepfijimané
chovani by mélo byt chapano predevsim jako vyzva pro sluzby, spiSe neZ jako projev psychopatologickych
procesl (Royal College of Psychiatrists et al. 2007: 14).
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Zivoté, nemoznost nalézt zaméstnani a na nedostatek moznosti bydlet nékde jinde, nez s
rodi¢i (Graetz 2010). A vyhled na vétsi zavislost jejich déti na externich sluzbach
s nejednoznacnou kvalitou mliZze byt pro rodic¢e zuzkostnujici (Thorin et al. 1996). Z odborné
literatury také vyplyva, Ze ,nedostatek individualizovanych sluzeb klade na rodiny lidi s PAS
narok, aby zUstdvaly v roli primarnich poskytovatell péce. To osoby s PAS omezuje v rozvoji
nezdvislosti a smyslu pro odpovédnost mimo vlastni rodinu a udrZuje je to v zavislosti na
rodiné, i kdyZ ta nemusi mit vidy dostatecné zdroje k zajiSténi odpovidajici podpory” (Milen
a Nicholas 2017: 645). A tak stejné jako je dulezité premyslet detailné o podpore rodin
vychovavajicich malé déti s autismem, je potifeba se vénovat i podpore rodin pfi prechodu
téchto déti do dospélosti a pfi jejich osamostatfiovani a odchodu od rodiny.

V podminkach Ceského socidlné-zdravotniho systému tento prechod zatim nepfinasi pfilis
nadéjné vyhlidky na budoucnost: vzdélavaci systém s jeho odlehéovaci funkci ze Zivota rodin
zmizi a misto toho se pred nimi otevira krajina podfinancované a nerozvinuté podpory
vdomadacim prostfedi, suzovand nedostatkem dostupného najemniho bydleni. Jesté
neradostnéjsi alternativu pro rodiny predstavuje vychyleni systému podpory smérem
k pobytovym sluzbam, které ve své tradi¢ni institucionalni podobé pretrvavajici z 20. stoleti
neuméji nabidnout ani potifebnou podporu, ani distojné podminky pro Zivot. Do usporadani
systému a do praxe sluzeb se stale promita samozrejmé pfijimany predpoklad, Ze skupinové
pobytové sluzby, kde spolu Ziji lidé s postizenim, maji byt adekvatnim mistem pro jejich
dospély (a pak i seniorsky) Zivot. V kontextu sluzeb pro lidi s PAS+ tento predpoklad plati
dvojnasob, jak ukazala napfiklad diskuse po premiére filmu Déti uUpliku v dubnu 2017 v
prazském kiné Bio Oko. Tehdejsi ministryné prace a socidlnich véci Michaela Marksova
v debaté hovofila o nutnosti vzniku dalSich pobytovych sluzeb a o planu zfizovat nova mista v
domové pro osoby se zdravotnim postizenim brnénského Centra Kocianka. A tento
pfedpoklad bohuZel replikuje i dal3i z mala vyzkum( vénovanych osobam s PAS v CR, kdy? pfi
analyze jejich , potreb” konstatuje, ze ,v lokalité mésta Brna chybi domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim specializované pro osoby s PAS s téZzkou symptomatikou, Zijici
momentalné ve starnoucich rodinach”, jako by se potrfeba bydlet a mit podporu mimo
puvodni rodinu rovnala potfebé Zit ve skupinovém pobytovém zafizeni (Centrum praktickych
a evaluacnich studii 2016: 43).

V téchto souvislostech je setrvavani dospélych lidi s PAS vrodinach, pretizenych pédi,
predevsim znamkou selhavani systému péce a podpory. Stat jednoduse spoléha na ochotu
rodin se o svoje potomky s PAS starat. Jak ale ukazuje pohled ¢eskych odbornik (JGn a
Thorova 2017) i zahrani¢ni vyzkumy, tato ,ochota” byva motivovana predevsim obavami o
budoucnost déti a pochybnostmi o kvalité budouci péce (Hare et al. 2004, Herrema et al.
2017, Uhlifova a Latimier 2013). Dokud neexistuji sluzby, které by byly schopné poskytovat
kvalitni péci dospélym lidem s PAS, rodice h(ife ustupuji z role pecovatel(, prestoze tim plati
vysokou cenu snizenim kvality vlastniho Zivota, pracovniho uplatnéni, vztah( ¢i zdravi
(Marsack a Samuel 2017, Kfe¢kova a Simacek 2018).
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Vladni dokument, nazvany ,Podnét k fesSeni situace Zivota osob s poruchou autistického
spektra a jejich rodin“ identifikuje s ohledem na rostouci pocet dospivajicich a dospélych
osob s PAS ,naléhavost v€asného freSeni otazky socidlnich sluzeb, které by vedly k
osamostatnéni také v oblasti bydleni”. Automaticky vsak reprodukuje ono systémové
podcenovani komunitni péce a pfecenovani péce ustavni, kdyz za vhodné resSeni ,,pro osoby s
téZzkou symptomatikou PAS“ pokladd ,(z)afizeni typu domovl se zvldstnim reZimem®,
zatimco ,terénni socialni sluzba pro podporu samostatného bydleni v pfirozeném prostredi”
je vyhrazena ,pro osoby s Aspergerovym syndromem a vysokofunkénim autismem* (Vladni
vybor pro zdravotné postizené obcany 2016: 13). Podobné predpojata je ,Vize rozvoje
socialnich sluZeb skupiné osob s PAS“ MPSV (Vrbicky 2018), kterd ve vyctu sluzeb vibec
nezminuje terénni sluzby, ale jen ambulantni a pobytové. Celkové progresivni ,,materialné
technicky standard”, ktery vize také obsahuje, sice v porovnani s dosud béznym stavem
razantné snizuje moiny pocet lidi vjedné domdcnosti, stdle ale vychazi z kolektivniho
usporadani, tak charakteristického pro institucionalni pojeti péce. Podle této vize ma byt
standardni velikost tzv. skupinové domacnosti definovana poctem 3-5 (resp. az 6) klient(
vjedné domacnosti, v jednom objektu pfitom mohou byt 2 domacnosti. OvSem i
v domdcnosti tzv. ,individualni“ mohou byt dle této koncepce az 3 klienti vjednom byté a
v jednom domé mohou byt soustfedéné az 3 takové byty pro osoby s PAS (Vrbicky 2018). Je
zfejmé, Zze vize MPSV hovori predevsim ktém, ktefi i vdnesSni dobé mohou prichazet
s projekty velkokapacitnich ,lidojemU“ — a od takovych projektll vyZaduje humdannéjsi
usporadani bydleni s péci. Ve svém usili ale pozbyva duslednosti, kdyZz znovu opakuje a
posiluje tezi o nezbytnosti specializovanych pobytovych zafizeni pro osoby s PAS s chovanim
narocnym na péci.

Vsechny tyto strategické odpovédi na stale akutnéjsi situaci osob sPAS a naroCnym
chovanim a jejich rodin trpi stereotypizujicimi vychodisky ohledné toho, co je vhodna a
dobrd péce, a potencidlné produkuji a podporuji institucionalizaci a socidlni vylouceni lidi
s PAS+. V nasi studii se proto znovu zaméfujeme na potieby rodi¢l a jejich dospélych déti.
Bereme v prvé fadé vazné to, Zze dosavadni péce se vtéchto rodinach jiz dnes vétsinou
odehrava v bézném domacim prostfedi a Ze by bylo pro vSechny efektivnéjsi, kdyby byly
posilené moznosti komunitni podpory, véetné odpovidajiciho odlehéeni, aby se péce
v idedlnim pripadé mohla nadale odehrdvat v bézném prostfedi, odpovidajicim potfebam
dospélych lidi, a zlepsily se tak Zivotni vyhledy osob s PAS+ stejné jako jejich rodin. Namisto
rychlych zkratek k feSeni v podobé skupinovych pobytovych sluzeb se snazime zohlednit
potfeby respondentl a jejich dospélych déti tam, kde o takovém feseni mluvi, a teprve poté
premyslet o tom, jakym nejvhodné;jSim zplUsobem tyto potreby naplnit.
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2. Metodologie

Cilem studie je analyza potifeb dospélych déti s PAS+ a jejich rodicl jako zdroj pro uvahu, jak
tyto potfeby prfimérené napliiovat.

Analyza vychdzi z kombinace dotaznikového Setfeni a hloubkovych rozhovor(i se zastupci
rodin s dospélymi détmi s poruchou autistického spektra a naroénym chovanim.

Vramci dotaznikového Setfeni jsme ziskali data od 71 rodicd dospélych déti s PAS+.
Potencialni respondenty dotaznikového Setfeni jsme oslovili pomoci vyzvy na facebooku a
také s pomoci databdaze rodicd, kterou ma k dispozici Nadéje pro déti Upliku a do niz se
rodi¢e dobrovolné registrovali po zahdjeni kampané Nadéje pro déti upliku v roce 2017.
Neslo tedy o reprezentativni vybér. Vysledky analyzy proto nelze jednoduse extrapolovat na
celou populaci rodin peéujicich o dospélou osobu s PAS+.2 S ohledem na zp(lisob oslovovani
respondentl jsme neméli kontrolu nad tim, zda maji rodiny dité jiz dospélé, nebo jesté ne, a
zda maji déti projevy naroéného chovani. Setfeni probé&hlo na pFelomu Fijna a listopadu
2018. Dotaznik se vyplrioval online. Ziskali jsme data od 246 rodi¢i (reprezentujicich 246
rodin), z toho pouze 85 odpovédi bylo od rodin pecujicich o déti ve véku nad 18 let. Nékteré
z nich neidentifikovaly v dotazniku Zadny projev narocného chovani, a relevantnich
vyplnénych dotaznikl je tedy nakonec 71.

Hloubkové rozhovory jsme provedli s 10 rodinami v fijnu a listopadu 2018. Ve 4 pripadech se
rozhovoru Ucastnili oba rodice (jinak Slo vidy o matku), ve dvou pfipadech i dospélé déti a
v jednom piipadé i osobni asistent. Rodiny byly z rGznych kraji CR. Vybé&r a osloveni rodin
pro hloubkové rozhovory probéhl rovnéz s pomoci Nadéje pro déti uplnku. Pro rozhovory
jsme si pripravili strukturovany scénar s dopredu definovanymi okruhy mapovani, ktery
vychdazel z ndstroji vyhodnocovani potfeb, vyuZivanych vsocidlni praci, a soucasné
umoznioval polostrukturovany rozhovor z palety nastroji kvalitativni sociologie. Rozhovory
jsme nahrdvali, pozdéji jsme pof¥idili doslovné prepisy. V souladu s etickym kodexem Ceské
asociace pro socidlni antropologii jsme pfi rozhovorech a analyze zohlednili zajmy
respondentld a mozny dopad Setfeni na jejich Zivoty. SkaZidou rodinou jsme uzavieli
informovany souhlas, ve kterém jsme se zavazali zejména kanonymizaci dat. Citace
zrozhovorl uvadéné vtéto zpravé jsou proto uvadény beze jmen, stejné tak jsme
anonymizovali ndzvy mist ¢i organizaci, které by mohly vést kidentifikaci naSich
komunikacnich partner(.

Kédovani a castecné i analyzu kvalitativnich dat jsme provadéli v programu Atlas.ti. Data
z dotaznik( byla zpracovana v programu SPSS.

2 Odhaduje se, 7e v CR Zije 4000 dospélych osob s PAS+ (Kfeckovd a Simacek 2018: 18). Kolik jich Zije s rodici,
neni zndmo.
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3. Projevy naro¢ného chovani

Zejména pro potfeby dotaznikového Setfeni predstavovala kategorizace naro¢ného chovani
a vubec jeho identifikace metodologicky, ale vlastné i ontologicky problém. Tzv. ,,ndrocnost”
chovani je z definice zavisla na situaci, normach, aktérech, prostfedi atd., a neni vlastnosti
chovani samotného. K pfikladidm naro¢ného chovéani, nejcastéji uvddénym v odborné
literature, patfi chovani ,agresivni, sebeposkozujici, antisocidlni, Utocné, rusivé a
destruktivni“ (Mudford et al. 2008: 268), tedy projevy vybocujici z rliznych spolecenskych
norem (Allen a Felce 1999). V dotazniku respondenti mohli vybirat z fady rdznorodych
projevu a pripadné doplnit dalsi (viz Tabulka 1). V rozhovorech definovali projevy naroc¢ného
chovani predevsim sami respondenti. RodiCe jsme vyzyvali, aby vlastnimi slovy popsali, jak
konkrétni ,problémové” chovani jejich syna ¢i dcery vypada. Uzivali jsme tento termin,
prestoZe ho povaZzujeme za diskutabilni — vychazeli jsme z toho, Ze je béiné pouzivany a
respondenti jej uméji konceptualizovat.

V rozhovorech se nejdramatictéjsi popisy naroéného chovani tykaly chovéni nasilného. Slo
jednak o sebeposkozovani:

Matka: [...] jakmile md odvdzanou nékterou z koncetin, tak okamzité je to mifeno do
[vlastniho] obliceje a to znamend, Ze nesmi ani prijit do ruky nic ostrého, nic, prosté
Zddné nuzky, nGz, ale ani tvrdd kniZka, nic, Ze okamZité s tim jde do obliceje [...]. Otec:
[...] jak se néco zvrtne, tak to potom je takové hodné, hodné sloZité. [...] mezitim neZ k
nému dobéhnu a tu ruku mu chytim, tak ubéhnou tri Ctyri vtefiny a tady tece krev a on
je v afektu, uplyne to a vy - protoZe tedka mu chcete chytit tu ruku, a on zacne jak
zvife, které je rozzurené, které bojuje o Zivot, a zacne skrdbat - a vy to musite vSechno
v klidu, nerozcilit se a zabezpecit, pripadné dat tu helmu, néjak mu upevnit tu ruku.
(rozhovor 7)

Matka: Ten afekt se projevuje tim, Ze kfici, kouse se do rukou a do kolen. A ted’
posledni dobou hodné casto bouchd hlavou o zed, nebo treba kdyZz prolitne dvermi,
tak o futra, prosté co je zrovna po ruce. [...] nebo ve sprse, kdyZ prosté se nechce myt,
nebo jé ho myju, tak mldati hlavou do téch dlaZdicek. (rozhovor 2)

Rodice vSak popisovali také ndsilné chovani v(i¢i lidem a vécem okolo:

Matka: Potom mél z dospélych Zenskych s urcitou barvou vlasi problémy, na zdkladé
toho jsme zacali chodit na sexuologii, Ze se zacal vrhat na Zenské s obarvenymi vlasy,
urcitou barvu viasti mély, coZ se mu néjak nelibilo, tak Sel po nich a vZdycky je udefil.
(rozhovor 9)

Matka: [...] prosté likvidoval ndbytek, Ze vzal néjakou véc, zacal mldtit, rozbijet.
(rozhovor 1)
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Tyto vypjaté situace mohou byt namahavé kvali svoji intenzité, je obtizné je v konkrétni chvili
zvladat:

Matka: A kdyZ ho Capla ta agrese, ten vztek, tak Ctyri dospéli lidé jsme méli co délat,
abychom ho vibec uklidnili. (rozhovor 1)

Jednotlivé projevy naro¢ného chovani, tak jak byly uvedeny v dotazniku, obsahuje Tabulka 1.
Vzhledem k omezené reprezentativité dat z dotaznikového Setfeni nemizeme s vysledky
zachazet jako s presnym mérfenim ukazujicim, jak jsou projevy naro¢ného chovani ve
studované populaci rozsifené. Ale miZeme je brat jako indikdtory rozmanitosti toho, co
proZivaji rodinni pecovatelé jako narocné, a zaroven i jako indikatory toho, s ¢im se setkavaji
Castéji a s ¢im méné.

Tabulka 1 Chovani ndrocné na podporu podle konkrétnich projevi

Netrpélivost, nemoznost v klidu nékde, na néco pockat 47 66,2%
Jeceni nebo krik 36 50,7%
Nocni buzeni, nespavost 35 49,3%
Opakované vydavani neobvyklych zvukd 34 47,9%
Sebeposkozovani (zrarfiovani) 31 43,7%
Opakované neobvyklé pohyby téla 30 42,3%
Niceni véci 29 40,8%
Kopani ¢i bouchani do predmétl 29 40,8%
Odchazeni z dohledu pecujici osoby bez svoleni 21 29,6%
Neobvyklé hrani si s pfedméty 21 29,6%
Agrese vUci ostatnim 21 29,6%
Svlékani se na nevhodnych mistech 14 19,7%
Tahani druhych za vlasy 13 18,3%
Nevhodné sexualni chovani 11 15,5%
Hazeni predmétl na ostatni 11 15,5%
Nevhodné pouzivani vulgarism 9 12,7%
Vkladani do Ust nebo polykdni predméta, které zplsobuji 5 7,0%
zranéni

Rozmazavani vykald nebo hra s nimi 4 5,6%
Kdleni nebo moceni na verejnosti 4 5,6%
Hra s vlastnimi slinami 3 4,2%
Valeni se po zemi 0 0,0%
Jiné 20 28,20%
Celkem 71 100,0%

L

Kromé toho uvedlo 20 ze vSech 71 respondentu v kategorii ,,Jiné” jesté dalSi projevy, napf.:
bouchdni dvefmi, ¢asté nadmérné mluveni, opakované dotykani se lidi kolem, namaceni
obleceni, chize v kaluzich, okusovani pfedmétu, repetitivni hra s provazkem (okusovani -

v o

ni¢eni zubl a nehtd), rozbijeni sklenénych nadob, kvétindcd, vyhazovani sklenénych véci
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z okna, odhazovani predmétl v afektu, Stipani, prejidani pfi volném pfistupu kjidlu, tfes
celého téla pri nervozité, panické strachy, uzkosti, strachy z novych véci a lidi, stres ze zmény
¢asu, emocni labilita (pla¢, smich), nesnaseni zpévu, panika ze pst, Ipéni na strukture dne,
Ipéni na velkém stereotypu pfi uklidu, neschopnost samostatné hygieny, nepfipravovani se
do skoly, nedochazeni do skoly, nedostatek motivace k ¢inllm nutnym pfi kazdodennim
Zivoté.

Prekvapivé nejvice zastoupenym typem ndrocného chovani (66,2%) je podle odpovédi
dotaznikového Setfeni ,netrpélivost, nemoznost v klidu nékde, na néco pockat”, vyzadujici
neustdlé zapojeni a pozornost pecujiciho. To mlzZe byt obtizné jak doma, tak na verejnosti,
jak ukazuji rozhovory:

Matka: Ono kolikrdt je vidét, Ze by treba i spal, Ze je unaveny, takovy ten pohled do
prdzdna, prosté uplné prdzdny vyraz, ale pordad jede, pordd jede, nebo tady chvilicku
zabere treba a ted slysi néjaké zvuky a honem vstane, co kdyby ndhodou mu néco
uteklo, a uZ zase jede. TakZe to prosté neni takové normdlni, Ze by si treba odpocinul. |
to jeho vstdvdni, on prosté rdno vstane, on vystreli z postele uplné silenym zplsobem,
to neni, Ze by se tfeba rozloZil a pomalu vstal, on prosté vstane a uZ jede a uZ chce
pustit televizi, chce tamhle to, chce tohle. (rozhovor 2)

Matka: [...] nechce vystoupit z auta, nechce odnékud odejit a potom je to tak, Ze kdyz
uz je pred tim autem, tak zacne utikat nékam, takZze se musi dobéhnout. Potom dalsi
ta podoba toho je, Ze clovék ji nékam vede a ona neustdle se snaZi zkroutit prsty nebo
prosté néjakym zplsobem ubliZit, aby Sla chvilku sama. KdyZ jde chvilku sama, tak
zase zdrhd. (rozhovor 8)

Jakkoli tedy muize byt za synonymum narocného chovani poklddano ndsilné chovani vici
sobé c¢i okoli, z pohledu rodinnych pecovatell jsou projevy naro¢ného chovani velmi
rdznorodé. | dalsi, v datech z dotaznikového Setfeni pocetné silné zastoupené projevy (viz
Tabulka 1) nds upozorfuji na to, jak namahavad a Unavna je pro rodie péce, kdyZ jsou
vystaveni ¢astym stresujicim podnétim a nutnosti néjak na né reagovat, pfipadné se
vyrovnavat s reakcemi okoli. Naro¢né jsou napfiklad opakované zvukové projevy. ,Jeceni
nebo kfik“ oznacila za projev naro¢ného chovani polovina respondentl (50,7%), stejné tak
»opakované vydavani neobvyklych zvuk(“ (47,9%). Jeden zrozhovorl probihal za
pfitomnosti dcery, kterd po celou dobu hlasité houkala. Na otazku, jaké je jeji ,problémové”
chovani, odpovédéla matka:

Tohleto, protoZe to vytdci zdravé, mentdlné zdravé lidi. (rozhovor 4)

Podobné jina ucastnice rozhovoru vysvétlovala, jaké to je pro rodice, jsou-li vystaveni
neobvyklym zvukovym podnétim:

Projekt ,Nebyt na to sami“ (CZ.03.2.63/0.0/0.0/17_071/0007587); ESF, Operacni program Zaméstnanost.

Realizator: TUDYTAM, z. s.; partnefi projektu: NADEJE pro déti Gplfiku, z. s. a NAUTIS, z. G.

Tento projekt je prostiednictvim Operacniho programu zaméstnanost financovan z Evropského socidlniho fondu a statniho
rozpoctu Ceské republiky.



Matka: My kolikrdt si chceme néco fict a ani se k tomu nedostaneme, protoZe on, jak
tady vydava ty zvuky, tak prosté my se neslysime a vétsinou to vychdzi tak, Ze ja se
nadechnu, chci néco fict, a on udéld ten zvuk, takie manZel se mé zepta: ,Co jsi
fikala?‘, ja to znova chci fict, a znova [syn vydd zvuk]. TakZe to je fakt bldzinec.
(rozhovor 2)

A nejde jen o zatéZ plynouci ze samotnych zvukovych projev(, ale i z nutnosti na né stdle
dokola odpovidat. Zvuky jsou totiz casto komunikacnim prostfedkem, kterym si Clovék s PAS
fika o reakci:

Matka: Ono i jenom poslouchat ty zvuky a odpovidat prosté pordd dokola, protoZe on
neustdle vyZaduje i reakce, takZe to reknete: ,Jo, jo“, a musite tfeba pétkrdt za sebou.
(rozhovor 2)

Matka: Ona dcera pofad [ddva pomoci houkdni najevo]: ,Néco délej”. A to je pordd.
Ona vi, co chce, ona nemd tu jemnou motoriku v rukou, to je tragédie, takZe si
neudéld nic sama. Ji to mysli svym zpusobem, dovede si to durazné [vyZddat].
(rozhovor 4)

Naroc¢né je rovnéz ,nocni buzeni, nespavost”, oznacené v dotaznicich také témér polovinou
respondentt (49,3%):

Matka: Jd jsem nespala, ona musela byt se mnou v posteli, byla se mnou v posteli, ona
si tam takhle brucela, sem tam néco po mné potrebovala, at ji néco udélam, takZe ja
jsem spala tak jako: spala, nespala, spala, nespala. A dodneska uz mam ten spdnek
tak naruseny, Ze i kdyZ je na respitu, tak nedokdZu spdt tfeba téch sest hodin v kuse,
uZ to nejde. (rozhovor 4)

Roztfidime-li jednotlivé projevy, identifikované v dotazniku, do vétsSich celkl (viz Graf 1), Ize
fici, Ze s chovanim poskozujicim véci se setkdva vice nez polovina rodi¢li (58%), a o néco
méné neZ polovina (48%) pak se sebeposkozujicim chovanim a chovanim ohroZujicim druhé
osoby (44%). Velka vétsSina rodin dospélych osob s PAS+, které vyplnily dotaznik, se vSak
potykd s chovanim, jez je predevsim spolecensky nevhodné nebo nepfijimané (89%), a
s chovanim, které je narocné na pozornost pecujiciho (77%). Totéz chovani pfitom muze byt
narocné v nékolika ohledech, napf. socidlni nepfimérenost urcitého chovani muze jit ruku
v ruce s tim, Ze rodi¢ musi byt neustdle ve stfehu:

Otec: Nebo jsme jednou sedéli [v tramvaji] za takovou pani [...] a ona méla takovou
dlouhou ndusnici, ona [dcera] $la po tom uchu pomalu [..]. - Matka: Clovék musi
predvidat. — Otec: Musi uplné predvidat. [...] [Dcera] chce v tramvaji sedét, ona by
byla schopnd si sednout nékomu na klin v té rychlosti. (rozhovor 5)
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Graf 1 Chovani naro¢né na podporu podle obecnéjsich kategorii

Spolecensky nevhodné/nepfijimané chovani

Chovani narocné na pozornost pecujiciho

Chovani poskozujici véci

Sebeposkozujici chovéni

Chovani ohrozujici druhé osoby
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Narocné chovani predstavuje hlavni stresor jak pro rodi¢e, tak pro samotné osoby s PAS,
zvySuje pravdépodobnost toho, Ze jsou osoby s naroénym chovanim vystaveni fyzickym
restrikcim, medikaci i nasilnym reakcim profesiondlnich pecovatell, ale souvisi také s vyssi
mirou vylouceni ze vzdélavacich, zdravotnich i socidlnich sluzeb (Murphy et al. 2005,
Sturmey et al. 2008). A jak ukazuji data z kvalitativniho i kvantitativniho Setfeni, chovani
narocné na podporu mUliZze nabyvat velmi rozmanitych forem.
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4. Potireby dospélych déti s PAS+

4.1. Oblasti kazdodenniho zZivota

V dotaznikovém Setfeni uvadélo 80,8% rodicu, Ze jejich dité je zafazeno ve stupni zavislosti Il
(17,6%) nebo IV (63,2%). V rodinach, s nimiz jsme vedli rozhovory, se rovnéz jednalo o
dospélé déti, jejichz dovednosti jsou v fadé oblasti kazdodenniho Zivota velmi omezené a
vyZzaduji vysokou miru podpory vbéinych cinnostech, jako je sebeobsluha, péce o
domacnost, stravovani atd.> U nékterych znich se tyto obtiZze poji napf. s chronickou
télesnou ¢i dusevni nemoci. V popisu péce ze strany rodicu se proto objevovala vétsi ¢i mensi
pomoc s oblékanim, obouvanim, télesnou hygienou, vyprazdnovanim, vymeénou plen,
pripravou a poddvanim stravy, I1ékd, aplikovanim injekce, rehabilitaénim cvi¢enim, s orientaci
v ase a v misté, s ochranou pred riziky apod. U fady osob z toho plyne nutnost neustalé
asistence a dohledu. Jednak pro samotné obstarani potiebnych ukon(:

Matka: [Dcera potfebuje pomoc] ve vsem, protoZe to je rozum na urovni roku a pul.
TakZe to je krmeni, Iéky, nedohlédne vibec na nic, hygiena, plenkovand dvacet Ctyfi
hodin denné, klidné sleze ze zdchodu, kdyZ ji vysadim, a béhem péti minut je
pokadénd a vubec ji to nestve. (rozhovor 5)

Ale i jako prevence rizik:

Matka: On [syn] pordd chodi a venku se neorientuje samoziejmé, sel by do silnice
okamZité, to jako vibec neodlisuje, takZe se musi, kdyZ se bliZi silnice, prosté capnout
za ruku. Na mistech, kde to neznd, nikam neutikd, coZ je docela dobré [...], ale v lese
tfeba, kde to znd, tak tam je schopny najednou se rozbéhnout. A uz dvakrdt se ndm
takhle [z domova] ztratil [...], prosté najednou ja jsem se rozhlidla a on [nikde] nebyl.
(rozhovor 10)

Matka: TakZe jidlo jaé mu vétsinou chystdm, protoZe on se Spatné [stravuje]. Stdva se
ndm, Ze ho neuhliddm a on se umi obslouZit sdm a umi se teda prejist, prepit a pak se
pozvraci, takZze musim ho hlidat. Vétsinou mu chystam to jidlo sama, ale on uz se naji
[sém]. (rozhovor 9)

Dvé z dospélych déti zapojenych do vyzkumnych rozhovor( jsou do jisté miry samostatné
vtom smyslu, Ze zvladaji bez pomoci sebeobsluhu ¢i osobni hygienu, nebo jsou schopny

3 Tzv. oblasti kaZzdodenniho Zivota je termin pouZivany vsocidlni praci a v uZivatelském hnuti, ktery
koresponduje s anglickym vyrazem ,everyday living skills“, neboli dovednosti kaZzdodenniho Zivota. Obvykle
odkazuje k souboru domén bézného dne, v jejichZ rdmci se pak sleduji potfeby podpory. V ceském prostredi se
Castecné otiskl v procesu hodnoceni potieb pro prispévek na péci.
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travit ¢as bez néjakého vétsiho rizika samy. Pfesto ale mohou mit vysokou potiebu podpory
v jinych oblastech. Napfiklad v socidlnich kontaktech a pfi pohybu v komunité:

Matka: Socidlni sluzby, které tady jsou, nenabizeji samozfejmé pomoc v téchto
pfipadech. Je to spis pro staré lidi a [syn] v podstaté nepotrebuje, aby ho nékdo
oblékal, krmil, tohle on vsechno umi. [Syn] by spis potfeboval takového jako
spolecnika, nékoho, kdo by s nim treba chodil ven, protoZe je potreba, aby se prestal
bdt, protoZze mu délaji problém lidi, fikdm pravdu? - Syn: Jo. - Matka: [...]. Aby se
prosté naucil chodit tady po [mésté], prestal se bdt lidi, naucil se pomalu chodit do
obchodu. (rozhovor 1)

Rozsah potreb, a tedy potifebné podpory v oblastech kazdodenniho Zivota, se lisi ¢lovék od
¢lovéka. Data z dotaznikového Setfeni vSak ukazuji, Ze alespon néjakou podporu potiebuji
osoby s PAS+ prakticky ve vSech oblastech, které se pouZivaji pro posuzovani stupné
zévislosti (viz Graf 2).* Svyjimkou mobility, kde potfebu vysoké a ¢asteéné podpory
identifikovalo v souctu ,pouze” 52% respondent(i, v ostatnich oblastech se az na jednu
oblast (vykon fyziologické potieby — 79%) pohybuje soucet vysoké a ¢astecné podpory nad
90%. Zaroven je treba relativné nizky vysledek pro oblast mobility interpretovat ve svétle
vysledku v oblasti odhadu rizika, kde vidi vysokou ¢i ¢asteénou potfebnost podpory 97%
respondentl (z toho 81% rodici vnima potfebu podpory dokonce jako vysokou). Schopnost
samostatného pohybu® je totiz ve chvili, kdy ¢lovék s PAS neni schopen sam odhadnout
riziko, naopak divodem ke zvySenému dohledu a asistenci pfi pohybu, nikoli k nizsi mife
podpory.®

Podobné vysoka potreba podpory je podle rodi¢l i v oblastech péfe o domdacnost (85%
vysokda a 15% cCasteCna potfeba podpory) a voblasti péce o zdravi (82% vysokd a 14%
CasteCna potieba podpory). Déti z rodin zahrnutych do dotaznikového Setfeni maji ve 42,3%
pripady i dalsi zdravotni problémy (viz Tabulka 2): nejbéZznéji epilepsii a dusevni onemocnéni,
ddle zrakové ¢i sluchové postizeni, diabetes, nedomykavost srdecni chlopné, rozstép rtu,
alergie, ekzém apod.

4 Poutili jsme do dotazniku viech deset oblasti z P¥ilohy &. 1 vyhldsky ¢&. 505/2006 k zékonu o socialnich sluzbach
a doplnili jsme je o oblast ,odhad rizika® (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).

5 Slovy vyhldsky: ,,zvladat vstavani a usedéni, stoj, zaujimat a ménit polohy, pohybovat se chlzi krok za krokem,
popfipadé i s prerusovanim zastdvkami, v dosahu alespori 200 m, a to i po nerovném povrchu, chizi po
schodech v rozsahu jednoho patra smérem nahoru i doll, pouZivat dopravni prostiedky vcetné bariérovych”
(Vyhlaska €. 505/2006 Sb., Priloha €. 1, odst. a).

5 V tomto ohledu je metodika posuzovéni stupné zavislosti podle vyhlasky velmi zkreslujici, protoZe oblast
,»odhad rizika“ vlibec nezahrnuje a posuzuje ,,mobilitu“ bez ohledu na schopnost ¢lovéka riziko odhadnout.
Posuzovani stupné zavislosti v oblasti mobility celkovy stupen zavislosti zcela neadekvatné snizuje tam, kde
dobra mobilita v kombinaci s neschopnosti odhadovat riziko zavislost na podpore fakticky zvysuje, a to leckdy
az do té miry, kdy je nutnd neustald asistence jeden na jednoho.
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Tabulka 2 Pfidruzené zdravotni problémy u déti s PAS+

Zrakové i sluchové postizeni 5 (7%)
Epilepsie 7 (9,9%)
Dusevni onemocnéni 10 (14,1%)
Jiné (diabetes, nedomykavost srdec¢ni chlopné, rozstép rtu, alergie, ekzém ad.) 8(11,3%)

Graf 2 Potfebnost podpory dospélych osob s PAS+ v rlznych oblastech Zivota
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Pridruzené zdravotni problémy zvySuji naroky na lékarskou pédi, jejiz poskytovani je casto
ovsem zrady dlvodl ztizeno. A to jednak kvlli tomu, Ze pro pacienta s poruchou
autistického spektra muze byt velmi obtizné nechat se vysetfit:

Matka: Je s tim ohromny problém, protoZe Martina uZ tak asi tfi roky se nenechd
vysetrit, Ze prosté ma strach. Predtim ja jsem drZela Martinu, Vasek [otec] drZel taky
Martinu, takZe se néjak vysetrila, osetfila. (rozhovor 5)

Ale muZe to byt obtizné i kvUli pfistupu zdravotniku:

Matka: Pristup v O. byl takovy, Ze dopfedu musis podle rentgenu podepsat zuby, které
vytrhnou, oni udélaji rentgen a ty uz to musis dopredu podepsat. Ja jsem fikala: ,,Pane
doktore, kdyZ in natura uvidite, Ze ten zub se dd zachrdnit, zachrdnite ho?“ —
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»Nezachrdnim”. TakZe jsme to resili néjak jinak a skoncili jsme v soukromém zafizeni
v B., coZ jsem zase méla kontakt pres néjaké rodice, ktefi ty zuby zachrdnili. Sice
Martiné na to padly dva invalidni dichody, ale zachrdnili. (rozhovor 5)

Otec: My prijedeme k lékari a tam to maji rozvrZzené: pacient sem, udélame tohle a to.
Ne, my je musime zastavit: ,Pozor, to je Marek, my vam néco musime rict”. A ted uz
je zdrZzujeme. , Budete mu, sestficko, brat krev, my ho musime pridrZet, ddvejte pozor
na hlavu.” — [Zdravotni sestra namitd]: ,To mi nefikejte”. A uz ma hlavicku [Marek ji
udefi hlavou]. Ted' se [zdravotni sestra] zacne rozcilovat: ,Dejte mu néco na
uklidnéni”. Je to u vsech. [...]. Zase, je to o lidech. [KdyZ] je tam Sikovnd sestricka,
udélame to. KdyZ na to prosté nemd, odchdzime, neudéla se nic. [...] ti Iékari, mdme s
nimi viceméné horsi zkusenost, ale kdyz [...] se zastavi a vyslechnou, tak uZ se to
néjakym zpusobem udéld. (rozhovor 9)

Ostatné celkem 81,3% rodicl v dotazniku uvedlo, Ze pfi zajistovani bézné zdravotni péce o
¢lena rodiny s PAS+ (napt. péce praktického, zubniho ¢i ocniho |ékare) Celi stfednim az
velkym potizim.

Stejné tak mUZe byt ndrocné zajistit, aby ¢lovék uZival pravidelné léky, pokud si nedokdze
jejich aplikaci uhlidat sam. Asistence u takového ¢lovéka sice nemusi byt neustdld, ale muze
byt frekventovana:

Matka: To by mozZnd stacilo, si myslim, [...], Ze po dvou a pil hodindch se u ni nékdo
ukdze, [...]. Ona potrebuje svij klid, svoje ticho, [...], ale musi kazdé dvé a pil hodiny
za ni nékdo jit a rict ji: ,Ted" mds svacit, ted’ mas obédvat,” pockat, ano, snédla to,
protoZe neznamend, Ze kdyZz se ji to rekne, Ze to udéld, bohuZel to okamzité
zapomene. Ctyfikrdt denné pichnout inzulin - takZe u ni opravdu stdt, vidét, Ze si
aplikovala inzulin. Pak je samoziejmé problém, Ze tfeba nepozndvd hypoglykemie.
Kdyz ji néco rozhodi a je v tom svém autistickém zdchvatu, tak uZ nerozpoznd
hypoglykemii, takZe tam je zase ohroZeni Zivota. (rozhovor 6)

Vysledky dotaznikového Setfeni naznacuji, Ze v podstatné casti kazdodenniho Zivota
potfebuji osoby s PAS+ néjakou miru podpory. VétsSina z vySe uvedenych potifeb nejsou
nutné nijak principidlné odliSné od potfeb dospélych lidi s jinymi druhy postizeni, napfr.
s postizenim mentalnim, byt specifické rysy téchto potfeb a zplsob( jejich napliovani jsou
vzdy individudlni. Problém pro cilovou skupinu dospélych lidi s PAS+ je ten, Ze adekvatni
sluzby pro ni éasto nejsou dostupné (Vefejny ochrance prav 2018, Kfeckova a Simacek 2018).
Nase dotaznikové Setfeni ukazuje stejnou véc (viz Graf 3 vkapitole 6.2.). PFicin
nedostupnosti sluzeb je celd fada, mezi jinymi zplsob financovdni sluZzeb, nedostatecné
planovani sluzeb na krajské urovni ¢i naroCnost péce a nedostatecna odbornost a postoje
persondlu (Kieckova a Simacek 2018).
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4.2. Zit dospély Zivot

cer

Situace osob s autismem a naro¢nym chovanim, Zijicich s rodici, ovSem pfinasi také potfebu
zit dospélejSim a samostatnéjsim Zivotem. Déti mohou mit potfebu nebyt v dospélém véku
stdle s rodici, poznavat nové lidi a nova prostredi:

Matka: [Prispévek na péci] beru, [...] abych méla moZnost néjak za ty penize mu
[synovi] tu sluZbu prosté poridit [...]. A ne, Ze pfeberu pfispévek na péci, zaviu se s
dospélym c¢lovékem doma a budeme cekat [...]. Na téch setkdnich téch rodica |[...]
tfeba maminka [...] tficetiletého syna [...][fikala], Ze on by chtél do kolektivu a Ze
prosté nemuZe. No prosté podle mé [...] ty lidi dospélé to pak s témi rodici nebavi,
protoZe si vezméte, Ze ten Zivot pro né neni pestry, kdyz vlastné pordd jste doma.
(rozhovor 2)

Objevuji se tendence k samostatnéjSimu jednani, lidé rozvijeji svoje dovednosti a je potieba
tomu davat prostor:

Matka: V sedmnadcti letech zacal syn véci, jako tfeba namazat si chleba. To by treba
pred pdr lety bylo nemyslitelné. On to dnes zvlddne. Nebo pomdhd — tfeba vynddvad
z mycky nddobi. Takové véci ho bavi. On je vydrzi chvilicku, ale v podstaté se uci na
takovy reZim Zivota. On to md hrozné rdd, ale je to prosté chvilku. Pak zase rad
pozoruje lidi, mad svdj klid. Nebo tfeba ve skole potrebuji néco donést pani reditelce, a
syn s nimi jde, daji mu do ruky papiry. On by je jesté pred pdr lety roztrhal nebo
sezvykal, ted'je prosté vezme do ruky a odnese je. Aby tenhle potenciondl, co se naucil
[...] také vyuZil, musel by byt nékde, kde by mohl takhle fungovat. (rozhovor 10)

Pokud ma ale dospélé dité tendenci jednat samostatné, mUze to prinést také rizika, kterym
je potteba predchdzet nebo je néjak zvladat.

Matka: U knih vydrZi, to je nase jedind jistota [...]. Ale ted se zalala néjak snazit byt
samostatnd, asi tim, Ze ji je osmndct let, tak ji trochu podporujeme, Ze uz je dospéla.
JenZe ona se zacala o sebe starat sama, takZe najednou kdyZ si uvari Caj, tak pfendsi
ten horky hrnec na stul nepochopitelné, zacind si brdt noZe, Ze si ukroji chleba, coZ je
vSechno nebezpecny, protoZze md levostrannou hemiparézu a nejde ji to, prosté to
neumi pouZivat. Ale snaZi se ted osamostatnit, takZe ja hleddm véci, v kterych se
muZe... jako, Ze to déld sama. Ale vlastné mi ted vymizelo to obdobi téch dvou hodin
relativniho klidu, Ze nic neprovede, protoZe ona zacind vymyslet véci, Ze se o sebe
postard, takZe najednou si jde pichat inzulin mimo cas, takZze jsme museli vSechno
schovat, je to zamcené ve skrini, aby se k tomu nedostala, a takové véci. (rozhovor 6)

Snaha o samostatnost tak vyZaduje specidlni pozornost a zvySenou podporu.
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Potreba Zit dospéle muUzZe pfinést také to, Ze dospély ¢lovék sam zvazuje odchod od rodicu,
byt tfeba vahavé:

Syn: Chtél bych bydlet sam. — Matka: No, ale musis se k tomu dopracovat, Ze jo. [...]. -
Syn: Nékde blizko, Ze bych pak chodil pésky mamku navstévovat, ne jako nékde z
jiného mésta nebo z jiného kraje nebo z jiné vesnice nebo z jiného stdtu, mésta, kraje.
- Matka: No, ale to si musis vsechno, Kdjo, nacvicit prdvé, vis? — Syn: Chtél bych pravé
bydlet ve stejném mésté a v jiném byté nebo v jiném domé a prdvé chodit za tebou
pésky té navstévovat. Ty taky mizZes tfeba pésky prijit [...]. - Matka: No, to jd bych
rada chodila pésky i s tebou, kdyby ses chtél pohnout, ale to se ti moc nechce. - Syn:
Ale nejlepsi bude, kdyZ budu doma.

Podle studie Barbory Uhlifové a Camille Latimier (2013), kterd se zabyvala situaci pecujicich
rodin’, jako divod k osamostatfiovéni svého dospélého potomka uvadéla snahu o béiny
vyvoj Ctvrtina (26%) rodicl, snahu o zajisténi spole¢enského kontaktu pak 14%. Polovina
rodich vSak jako dlvod k osamostatriovdni uvedla ubyvani vlastnich sil. Ztoho plyne, Ze
rodiny maji tendenci tranzitni obdobi oddalovat az do chvile, kdy samy nebudou schopné
pecovat. K tomu je podle citované studie vedou zejména obavy, zda samostatny Zivot Clovék
s postizenim zvladne (25%), obavy, aby citové nestradal (22%), financni ¢i mistni
nedostupnost sluzeb (31%), ale také (ve 13%) ned(ivéra v kvalitu sluzeb (Uhlitova a Latimier
2013: 42-43). Cim vétsi potfeba podpory, tim vétsi mohou byt obavy z toho, Ze podpora
samostatného Zivota nebude pomoci socidlnich sluZzeb dostate¢né kvalitni (Thorin et al.
1996, Milen a Nicholas 2017).

Jak ukazuje zkuSenost socidlnich sluzeb, potfeba chovat se a Zit jako dospély ¢lovék mlze byt
nékdy pecujici rodinou (nebo i socidlni sluzbou) potlatovand ¢&i prehlizend. To je pro
napliovani potreby Zit dospélejSim Zivotem a méné zavisle na vlastni rodiné, znacna
prekazka. Muze jit dokonce o jeden z faktor( pfispivajicich k naroénému chovani.®

7 Jednalo se o rodiny pedujici o osoby s mentédlnim, kombinovanym a télesnym postizenim a o osoby s
poruchami autistického spektra.

8 Jeden z autorl této studie se opakované setkdvd na semindfich pro pracovniky socidlnich sluZeb stim, Ze
sluzby pfi spolupraci s klienty casto Celi odporu rodiny ktomu, aby se jeji dospélé dité osamostatriovalo.
Potfeba chovat se dospéle miZe byt ale prehlizena i socidlni sluZzbou. Pfibéh Michala v kratkém dokumentu
organizace Nadéje pro déti Upliku prinasi priklad toho, jak teprve zménény pfistup v dennim staciondri, kde
klientovi zacali davat vice kontroly nad prlibéhem sluzby a nabizet pfileZitosti k aktivitdm odpovidajicim jeho
véku, vyznamné pfispél ke sniZzeni incidentl (TreSnak 2018). Dokument Ize shlédnout na adrese
https://www.respekt.cz/deti-uplnku/deti-uplnku-misa-zlepseni-ktere-nikdo-necekal.
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4.3. Narocné chovani a potreby s nim spojené

A konecné, specifické potfeby jsou spojeny také se sebeposkozujicim chovdnim a chovanim
ohroZujicim okoli. Casto jde pravé o potfebu zajisténi bezpedi.

Matka: Tak zrovna u Jany to je sebeposkozovdni. Potfebuje opravdu jit do klidu,
nesnese kontakt v tu chvili, takZze Zddné klidnéni, [je tfeba] nechat ji samotnou,
zabradnit jenom tomu, aby si neubliZila do velké miry, a nechat to prejit. Uz musime
nékdy pouZit i Atarax, Iék na uklidnéni, ale snaZime se [pouZivat ho] mdlokdy, je to
tfeba dvakrdt do roka. Ona potrebuje svij klid, anebo se vyfvat, vymldtit, takZe to je
jeji zplsob. A odchdzi pryé, chce byt sama, takZe jenom zabrdnit, aby tam nebylo
néco, ¢im by si mohla vazné ubliZit. (rozhovor 6)

Ale také jde o prevenci a snizovani projevl naro¢ného chovdni.

Matka: Ona kdyZ byla mald, tak to bylo ze sta procent, Ze byla nepfizplsobivd, a
pomoci riznych terapii a riznych technik a tak, tak se to dokdzalo tfeba stdhnout o
sedmdesdt procent. Ale obcas jsou scény, Ze prosté si néco vynucuje, vezmete ji
casopis, ona se s vami bude rvdt do krve, potom si lehne na zem. (rozhovor 8)

Odbornici z oblasti socialni a terapeutické prace povazuji narocné chovani za naucené, a tedy
pristupné zméné (Consensus 2017, JGn 2010, Jin a Marvanova Vargova 2015). Vyzkumy
ukazuji, Ze dokonce i zavazné narocné chovani, nejcastéji spojené s agresivitou, lze vyrazné
ménit, a to i v pfirozeném prostiedi (Allen a Felce 1999, Gore et al. 2013). Pfi hledani
spoustécti takového chovani a Upravé prostredi Clovéka dochazi ke snizeni incident(
(Emerson a Einfeld 2011). Pfistup nazvany ,podpora pozitivniho chovani“ (Carr et al. 2002,
Kincaid et al. 2018) pohlizi na chovani predstavujici vyzvu jako na smysluplné jednani, pro
néz ,vidy existuje néjaky divod a [...] je duUleZité p¥i€indam naro¢ného chovani porozumét
[diraz plvodni]“, jak to ve zkratce popisuje organizace The Challenging Behaviour
Foundation.®

Otazku, jak lze zvladat naroéné chovani, Ize tedy formulovat jako otazku, jak pracovat s
potfebami, které ¢lovék svym narocnym chovanim vyjadfuje. Zvladat narocné chovani pak
znamena predevsim mapovat individualni potreby Clovéka s PAS+, poté se zaméfit na to, jak
by lidé kolem mohli sami zménit svoje vlastni postupy a jak uzpuUsobit jeho prostfedi, misto
toho, aby se soustfedovali jen na jeho (narocné) chovani (Consensus 2017, JGn 2010, Jin a
Marvanova Vargova 2015, Millier et al. nedat.).

9 Viz https://www.challengingbehaviour.org.uk/understanding-behaviour/understanding-behaviour.html.
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5. Rodice jako pecujici osoby

5.1. Rozsah poskytované péce

Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra se ujimaji uUlohy pecujicich a terapeutd
v détském véku svého potomka. Mohli bychom fici, Ze celkem pfirozené — jako ktefikoli jini
rodiCe. Pfitom vSak o samoziejmost vibec nejde. Déti s postizenim byly jesté pred 30 lety
plné Ustavy socialni péce. V pohledu vétSiny experti a hlavné v praxi socialni prace po 2.
svétové valce v Ceskoslovensku byla Ustavni péce o déti s postizenim tim nejlepim Fedenim
(Henschel et al. 2018, Palecek 2018). To se s rozvojem komunitni péce od 90. let minulého
stoleti zaCalo ménit. Pocet déti, vyrlstajicich vdomovech pro osoby se zdravotnim
postizenim, klesa. Mnohem castéji tedy tyto déti vyrUstaji ve vlastni rodiné. Ackoli rodice
jsou vrzeni do situace, kterou si sami nevybrali, ¢asto si zvoli v ni zlstat:

Matka: Jd vZdycky fikam: co asi mam délat? Jd jsem nedostala na vybér. Prosté ty déti
takové mdm, tak prosté jedes, tak co asi jako muzu délat? Mdm je nechat v ustavu?
(rozhovor 6)

A aZ kdyZ nevidi jinou mozZnost, nechaji dité nékam ,umistit“. A pocituji vycitky, nékdy
umocnéné tim, Ze také blizké okoli se k ustavni péci muize stavét odmitavé.

Matka: Clovék v sobé Fesi, Ze néco mohl udélat vic, pofdd néjaké vycitky. Ted jesté
kolikrat i to okoli je osklivé: ,Ja bych to v Zivoté neudélala, ja bych kluka nikam
nedala”, ale vysvétlujte nékomu, Ze prosté vam nic jiného nezbylo a Ze to také
nechcete. (rozhovor 1)

Sebeobvinovani matky nds upozoriiuje na to, Ze ,dobrovolné” umisténi je vtomto pripadé
spiS nedobrovolny a zoufaly pokus o feSeni vyplyvajici z nedostatku profesionalni a
systémové podpory, ktera by nabizela sdileni péce, sanaci a podporu pecujicich.

Rodice, jimz se narodi dité s postizenim, se museji vyrovnavat s neCekanou a nestandardni
Zivotni situaci a s tim spojenou proménou Zivotnich aspiraci (Vancura 2007). A museji hledat
zpUsoby, jak kditéti sautismem pfistupovat, jak rozumét jeho individudlnim projeviim
véetné naro¢ného chovani, a snazit se porozumét tomu, co ho spousti. Maji k dispozici
odbornou podporu typu rané péce. Maji také moznost péci sdilet se Skolskym zafizenim
(pokud dité chodi do Skoly), nebo s ambulantnimi a terénnimi socialnimi sluzbami, jejichz
kapacity v celostatnim rozméru postupné rostou (Lumos 2018, Palecek 2018). Presto se neda
fici, Zze by byla podpora dostatecna, a to plati samozifejmé i pro sluzby zamérené na déti
s autismem (Thorova et al. 2018). Rodice se stavaji experty na specializovanou péci o svoje
dité (Silverman 2011) a také ji velmi ¢asto a nékdy témér vyhradné fyzicky vykondvaji. A to se
¢asto nezméni ani v dospélosti (viz Tabulka 3). V dotaznikovém Setfeni uvedlo 73,5% rodicu,
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Ze vykonavaji vétSinu péce o svoje dospélé dité, naopak pouze v 10,3% pripadl péci z vétsi
Casti zajistuji sluzby.

Tabulka 3 Jak je zajisténa péce?

Péci zajistuje z vétsi ¢asti rodina, podplrné sluzby hraji okrajovou roli. 50 (73,5%)
O péci se zhruba rovnomérné déli rodina a podpurné sluzby. 11 (16,2%)
Péci zajistuji z vétsi ¢asti podpurné sluzby. 7 (10,3%)
Celkem 68 (100,0%)

Jak dale ukazuje Tabulka 4, tfi Ctvrtiny dotazovanych (74,6%) pfitom uvedly, Ze jejich
potomek potfebuje 15 az 24 hodin podpory denné a 43,3% dokonce uvedlo, Ze jejich dité
potfebuje nonstop podporu (24 hodin denné):

Tabulka 4 Kolik hodin péce denné vase dospélé dité potrebuje?

5az 7 hodin 2 (3%)
8 az 12 hodin 15 (22,4%)
15 aZ 24 hodin 50 (74,6%)
24 hodin 29 (43,3%)
Celkem 67 (100%)

Z prtedchoziho vyplyva, Ze minimalné polovina dotazovanych rodin pfimo vykonava péci o
svého dospélého ¢lena rodiny 15-24 hodin denné.

5.2. Dopady dlouhodobého pecovani na rodice

Byt rodicem a byt odbornym pecovatelem jsou dvé role, které nemusi vzdy ladit dohromady.
Je standardni, Ze o malé dité fyzicky pecuji rodie a Ze péle postupné ubyva a pfibyva
samostatnosti potomka i osob a instituci, ktefi se na péci podileji (od prarodict pres Skolu po
zajmové aktivity). V dospélosti uz se od rodic vykon fyzické péce a traveni dlouhych
Casovych uUsekl s ditétem neocekava. Rodicim dospélych déti s PAS+ vSak role pecujicich
osob jednoduse zlstane. Soucasné je to péce mnohdy velmi specializovana, organizovand
podle vysoce specifickych potreb jejich ditéte, nebot kazdé dité s PAS je jiné (Moore 2004).
Fragmentovany a kapacitné nedostatecny systém socidlné zdravotni péce rodi¢lim nenabizi
dostatecnou nebo dokonce zadnou pomoc. Po ukonceni Skolni dochdzky zmizi jeden ze
zasadnich prvku sdilené péce, a pokud se rodicim nepodati sjednat néjakou sluzbu, ktera by
pokryla vSedni dny, jejich situace se jeSté zhorSuje. Pfitom na rozdil od jinych déti se jejich
déti nestavaji vyrazné samostatnéjsimi, potfebuji i nadale dohled a péci v mnoha oblastech
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Zivota. To, co bylo narocné v détstvi, nikam nezmizi, naopak naro¢nost Casto vzrlsta. Dité
vyZadujici stalou péci nabyva télo, hmotnost a silu dospélého ¢lovéka:

Matka: Mné pfipadd [Ze to je], [...] jak kdyZ byl maly, kdyZ mu byly dva. Ze prosté jak
ta mdma pordd déla, musi [délat] prddlo... a pordad koukdte jednim okem, kde je.
Akoradt, Ze vam za zadkem trc¢i dvoumetrovy chalan. (rozhovor 2)

S pribyvajicim vékem nam sil ubyvd, ale dceri pribyvd. (komentdr rodice v dotazniku)
Zivot a &as rodi&l je organizovany podle potfeb ditéte a péce o né:

Matka: VSechno se toci, dd se Fict, okolo néj. [...] Do prdce, z prdce, pak déldate prosté
okolo néj, pak zase o vikendu déldte to, co nestihdte v tom tydnu. Prosté je to kolotoc,
to je frmol, pordd je to stejny a on pordd jede. [...] My nejezdime na dovolené, my
jsme prosté doma. (rozhovor 2)

Rodi¢e se tak castecné nebo zcela ,vzdavaji vlastniho Zivota“ — stimto vyrokem se
v dotaznicich ¢aste¢né nebo zcela ztotoZznilo 86,6% respondentd (viz Tabulka 5). Negativni
dopady takového usporadani jsou nejrliznéjsi. Data z dotaznikového Setfeni ukazuji, Ze je
rodice zaZivaji ve velké mire.

Tabulka 5 Negativni dopady Zivota s ¢lenem rodiny s PAS a ndrocnym chovanim na pecujici osoby

Negativni dopady na socidlni vztahy a spolecensky Zivot 66 (98,5%)
Negativni dopady na zdravi 65 (97,0%)
Dostdvam se na hranice svych moznosti 64 (95,5%)
Vzdal/a jsem se vlastniho Zivota. 58 (86,6%)
Negativni dopady na financni situaci rodiny 55 (82,1%)
Negativni dopady na partnersky vztah 52 (77,6%)
Negativni dopady na pracovni kariéru 49 (73,1%)
Celkem 67 (100%)

Témér vsichni rodice (98,5%) uUcastnici se dotaznikového Setfeni pocituji néjaky dopad
v oblasti socidlnich vztahU a spolec¢enského Zivota. V rozhovorech rodic¢e popisovali, nakolik
se zménil jejich socidlni Zivot a ustaly kontakty s pfateli a znamymi, hovofili i o neexistenci
osobniho Zivota:

Matka: Je to uplné jiny svét, my jsme opravdu izolovani. Myslim si, Ze kaZdd ta rodina
je ¢asem hrozné izolovand, protoZe budto vds neberou ti lidé, koukaji na vds, anebo vy
pfestanete rozumét jim. Ta izolace, si myslim, je hrozné nebezpecnd. [...] vlastné ani ty
pratele uz nemdme. MiZu nazvat prdteli tak Ctyfi, pét lidi. Ja jsem vZdycky byla hrozné
spolecensky tvor a kndm jezdilo hrozné lidi. A to vSechno vymizelo, protoZe ten
nesnese tohle, ten nesnese tohle. TakZe zustalo fakt Ctyri, pét prdtel, ktefi holt snesou,
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Ze kdyZ prijedou a dcera md zdchvat, tak musi stdt pal hodiny venku a pockat, aZ to
prejde. (rozhovor 6)

Matka: Jd nevim, jak to mdm fict, tak prosté nemdm Zddny svij osobni Zivot, mdm
prosté jenom Kdju. [...] Je to o tom, Ze se nikam nemdiZete hnout, véci, které jsou
bézné, jako se sbalit, jit se projit a podobné, to taky nejde, Ze ano, pofdad pospicham,
abych byla doma, aby se néco nestalo. (rozhovor 1)

Ohrozené je i fyzické a dusevni zdravi rodica (v dotaznikovych datech 97%):

Matka: [...] vjedendcti letech, kdyz se Kdja dostal do [..] [détské psychiatrické
nemochnice], tak jd jsem se uplné sesypala, takZe jsem vyhledala psychiatrickou pomoc
a dostala jsem néjaké léky na zklidnéni a Sertralin, [...] a ten viastné [...] mam napsany
doted. (rozhovor 1)

Matka: Jd chodim na terapie sama, protoZe ja jsem vlastné dvandct let byla na
antidepresivech a ted jsem hrdinsky tri Ctvrté roku bez antidepresiv, ale na terapie
dochdzim, a to Castéji, abychom to hlidali, kdyby ndhodou néco. (rozhovor 6)

Podle dotaznik(l se 95,5% rodi¢d dostava na hranice svych moZnosti (jsou vyCerpani, citi, Ze
to nezvladaji, nejsou schopni délat nové véci).

Matka: Nejvétsi dopad celé té situace na nds Zivot je naprosté vylerpdni, vyhoreni.
(rozhovor 4)

Nasazeni v péci ovliviiuje také partnersky Zivot. Nebo vibec moZnost partnerskym Zivotem
Zit. V dotaznicich negativni dopad v této oblasti identifikovalo 77,6% respondentd.

Prosté néjak neni misto moc jakoby sdm pro sebe, tak to prosté je. A uz ani nemluvim
o tom, najit néjakého chlapa, ono to taky moc nejde. Zkousela jsem to, ale ono to
nejde, oni to nevydrZi. (rozhovor 1)

Matka: Zijeme prosté na etapy. [...] Otec: Je to vlastné blbé pro ten spolecny Zivot, Ze
vZdycky jde bud' jeden, a druhy zustdvd doma, Ze mdme méné spolecnych zaZitkd.
(rozhovor 5)

Dopady na pracovni kariéru uvadélo 73,1% respondentd. Povinnosti pecujicich se promitaji do
jejich moZnosti pracovat nejriznéjsimi zplsoby:

Matka: Syn chodil na dopoledne i do skoly, ted chodi do staciondfe a manzel vlastné
na ty Ctyfi hodiny chodi do prdce a vyzveddva ho a pak jsou doma a pak ja prijizdim
z prdce. (rozhovor 2)

Matka: Ja nechodim do prdce, jd uZ jsem si tak jako na jednu stranu na to zvykla,
protoZe nemdm na vybranou. (rozhovor 3)
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Matka: UZ jsem pak nikdy nenastoupila do prdce, uZ se to nedalo. V jednu dobu jsem
sice jesté chodila, to manZel prijel ve Ctyri hodiny, ja uZ jsem stdla pfed praci a chodila
jsem jako aspon dvakrdt tydné ucit, tak aspon at se trosku dostanu mezi lidi. ManZel
pfibéhnul rychle ke skole, vzal dceru na voziku a ja jsem Sla ucit. JenomZe to bylo
chvilku. (rozhovor 4)
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6. Potreby pecujicich rodici

6.1. Zvladani naroc¢ného chovani

V nasem dotaznikovém Setfeni uvedlo 73,2% rodicd, Ze naro¢né chovani néjakym zplsobem
zvladaji (z toho 40,8% hodnotilo svoji schopnost zvladat chovéani jako obstojnou, 16,9% jako
dobrou a 15,5% dokonce jako velmi dobrou). Vice nez ¢tvrtina respondentl povazuje svoji
schopnost narocné chovani zvladat za spise (19,7%) ¢i velmi (7%) Spatnou (viz Tabulka 6).

Tabulka 6 Jak byste z dlouhodobého hlediska hodnotil/a schopnost vasi rodiny zvladat narocné
chovani vaseho syna/dcery? Jako:

velmi dobrou 11 (15,5%)
dobrou 12 (16,9%)
obstojnou 29 (40,8%)
spiSe Spatnou 14 (19,7%)
velmi Spatnou 5(7,0%)
Celkem 71 (100,0%)

| presto, Ze témér tfetina rodicl svoji schopnost hodnoti kladné jako dobrou &i velmi dobrou,
nelze fici, Zze zvladat naro¢né chovani je jednoducha zalezZitost. Narocné chovani se casto
déje dlouhodobé. Rodice tak zazivaji dlouha obdobi Spatného spanku, nasilné chovani se
muZe v néjakém obdobi opakovat tfeba kaidy den, stejné tak kfik, hazeni vécmi, nebo
nevhodné chovani na verejnosti atd. Nékdy se podafi dosahnout jakési rovnovahy, kdy uz
sice rodic¢e viceméné védi, jak postupovat. To ovsem neznamena, Ze by to nebylo i nadale
narocné:

Otec: [...] po téch letech nejistoty, experimentovdni, postupného zajistovdni, nervd,
jsme dospéli do néjaké fdaze, kdy se to neméni. Je to ndrocné, ale uz to je tak néjak
ustdlené a uz to neni takovy extrémni tlak. (rozhovor 7)

Spolu s léty se viak zvladani nékterych projevl mlze stat naopak sloZitéjsi.

Matka: Svym zplsobem on je jakoby pordd stejny, ale samoziejmé kdyz byl maly, tak
jsme ho chytli a néjakym zplisobem se to vyresilo. Takhle tfeba kdyZ ho chyti néjaky
rapl na zahradé a potrebujeme ho trfeba dostat do bardku, tak ho musime chytit oba,
on je vyssi nez manzel. Ale to pfijde jakoby s vékem, Ze to clovék citi. Neni mi 20 let,
takzZe je to zndt, Ze kdyZ byl maly, tak clovék si udélal plno véci, co potfeboval, takhle
ja uz mam problém uz jenom uvafrit, protoZe to je honem, rychle, takZe ja rano vstanu,
rychle varim, abych méla tfeba do dvandcti vareno, protoZe on pak zase chce jidlo.
(rozhovor 2)

Projekt ,Nebyt na to sami“ (CZ.03.2.63/0.0/0.0/17_071/0007587); ESF, Operacni program Zaméstnanost.

Realizator: TUDYTAM, z. s.; partnefi projektu: NADEJE pro déti Gplfiku, z. s. a NAUTIS, z. G.

Tento projekt je prostiednictvim Operacniho programu zaméstnanost financovan z Evropského socidlniho fondu a statniho
rozpoctu Ceské republiky.

22



V nékterych pripadech se rodice uchyluji k feSenim z nouze, aniz by je povazovali za idealni:

Matka: Ona spala tak ty dvé tfi hodiny denné a neurolozka vZdycky fikala: ,Vite, léky
na spani se détem pisou kvdli rodi¢um, ne kvdli nim*, [...] Tak jsem fikala, uZ to nejde,
uz opravdu se musi stim néco udélat, tak ji poslala pani doktorka na mésic do
[psychiatrické nemocnice]. [...] Mélo to jednu obrovskou vyhodu, Ze ji nasadili Iéky, po
kterych jakZtakZ spi. [...] Ted se stane, Ze i spi téch Sest sedm hodin, coZ je pro nds
takovy maly zdzrak.

PFritom hospitalizace na psychiatrii neni nic, co by matka povaZovala za dobré feseni:

Matka: I kdybych méla po Ctyrech lézt, tak uz tam [do psychiatrické nemocnice dcera]
nepdjde. [...] po téch tfech Ctyfech tydnech, co jsem pro ni prijela, mé nepoznala,
nechodila, nic jako, byla uplné mimo, opuchld. [...] nohy méla spdlené, jak oni ji
nechali jenom v plince sedét, [...] tak ty nohy méla spdlené celé, celé spdlené do krve,
takZe jako Silené. (rozhovor 4)

Psychiatrické |éky a hospitalizace na psychiatrii jsou zaméreny na symptomy, nikoli na pficiny
naro¢ného chovani (Kfe¢kova a Simacéek 2018). Psychiatricka intervence by méla pfichazet az
na poslednim misté, teprve po posouzeni moznych pfi¢in narocného chovani, jak si
uvédomuji i néktefi psychiatfi (Valkanova et al. 2013). Alternativou k ,feSeni”“ pomoci
psychiatrické medikace je tedy pfistup zaméreny na prevenci. V ¢eskych podminkach je vsak
tlumeni psychiatrickou medikaci jesté stdle standardni metodou zvladani ndro¢ného chovani:

Matka: Ano, docela dost [Iéki] bere, aby to zviddnul vibec. Je paradoxni, Ze autismus
se nevyléci léky, ale pokud by mi je tady nedali, tak to uZ tady rozmldti na trosky
vSechno a vibec by tady ani nezviddal sedét. (rozhovor 3)

Matka: Pfi té posledni zméné lékid, kdyZz jsme byli, tak jsme byli na dospéldcké
psychiatrii v B. A oni mu tam nasadili vysoké ddvky léku. My jsme dojeli domi a on byl
vlastné lezdk, on odmital vstdt z postele, on odmital jist, pit, curat, pordad jenom
plakal, volal o pomoc a [...] zacal hodné shazovat. [...] A oni vsichni, jakoZe mu to
prospéje, on je stejné dost silny, Ze jemu to neuskodi, jenZe on se mi po téch trech
meésicich, nebo Ctyrech, sloZil. [...] byl preddvkovany léky. (rozhovor 9)

Charlotte Moore (2004) v knize o svych dvou synech s PAS+ piSe o tom, Ze postupem casu se
pomeér opravdu sloZitych situaci sniZil spolu s tim, jak se ona sama ucila rozumét svym syndm
a jejich autismlm a jak se ucila prizplsobovat prostiedi a denni rytmus jejich potfebam.
ZkusSenosti rodict ukazuji, Ze i po mnoha letech je stdle potieba byt pozorny a snazit se
rozumeét situacim a hledat spoustéce narocnych reakci ¢lovéka s PAS. A ne vidy je to snadné:
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Matka: Ale nékterym [situacim] nerozumite, proc, co se stalo, pro¢ tfeba nejde na
zdchod, tak jsem zjistila, Ze jsem prosté mezi dvefmi nechala kosté, a jenom se boji, Ze
Zuchne. (rozhovor 6)

Matka: Jakmile se tam néco zméni nebo néco néjak vyboci, tak on okamZité znejisti. A
to nam treba predved! letos v fijnu, kdy najednou zacal zase bouchat hlavou do lidi. A
ted' jsme zkoumali, ¢cim to bylo, a pfesné jsme to nezjistili. To je vZdycky hrozné sloZité
najit, co to zpusobilo, ale asi takovd kombinace vSeho moZného. (rozhovor 10)

Pro nachdzeni zplsob(, jak narocné chovani zvlddat, mohou rodice potrfebovat podporu
nékoho dalsiho:

Matka: KdyZ zacne takhle vyvddét, provokovat a ne a ne se uklidnit, tak mu vzdycky
fikam: ,Pavle, kdyZ se neuklidnis sam, budou ti muset pomoct zase v [psychiatrické
nemochnici]’. A to prosté zabird [...]. Ale druhy den se to tfeba opakuje zase, to je porad
kolem dokola nekonecné, a neumim s tim pracovat. Rikala jsem panu psychiatrovi, Ze
bych ho potrebovala mit pordd za zadkem, aby mi fikal, jak se mdm v téch kterych
situacich chovat, protoZe nevyzndm se v tom, nevim, jak to mdm resit. (rozhovor 9)

S touto potfebou pravdépodobné souvisi i rodi¢i vyjadfovanad poptavka po odborném
poradenstvi, které by uvitalo ve vétsi mife 19,6% rodi¢u a které je pro 35,7% rodicu
nedostupné, prestoze o néj stoji (a obdobné by stali i online odborné poradenstvi). Podobné
existuje poptdvka po trénincich, kurzech a vzdélavani pro rodi¢e — ve vétsim rozsahu by je
uvitalo 10,5% rodicll, a 35,1% se k nému nedostane vlbec (viz Graf 4).

Efektivni FeSeni jsou naro¢na na c¢as a expertizu pfimych pecujicich — rodin stejné jako
profesiondld — kterym muze trvat roky, neZ pfijdou na to, co je spoustécem specifického
chovani u specifického jedince. Cilené a systematické hledani pfi¢in naro¢ného chovani,
prizpusobovani okolnich podminek potfebam ¢lovéka s PAS+, ale také primarni zaméfeni na
kvalitu Zivota, nikoli na ,problémové” chovani, pfinasi (jiz vySe zmifnovand) podpora
pozitivniho chovani (Kent 2010, Carr 2007). Efektivni feSeni naopak nekladou specifické
pozadavky na to, ¢emu se v eské politice Ustavnich sluzeb fika obecny materidlné technicky
standard pobytovych zafizeni (jakkoli je nutné casto konkrétni domov konkrétniho klienta
prizpUsobovat jeho specifickym potfebam — viz Dimensions 2018). A uZ vibec takova reseni
nepotfebuji instituciondlni rezim nutné vepsany do jakéhokoliv skupinového zafizeni.
Ostatné déti rodicl, s nimiz jsme mluvili, a ktefi se ucastnili dotaznikového Setieni, Ziji (se
svymi pecujicimi rodici) pravé v individualizovanych domdcnostech, nikoli ve skupinovych
zafizenich.

6.2. Sdileni péce a ne/dostupnost sluzeb
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Dospéli lidé s PAS+ maji Casto komplexni potfeby a tedy vysokou miru potfebné podpory.
Péce o né musi byt sdilend. Predstava, Zze se o veSkerou péci nebo jeji vétSinu postaraji
rodice, neni realistickd. S ohledem na dopady dlouhodobé péce neni takové fresSeni

dlouhodobé udrzitelné, rodice (a v dlsledku ani jejich dité) nemohou vést , plnohodnotny”
Zivot:

Matka: [Na odboru socidlnich véci, kdyZ nemaji v nabidce Zadnou sluZzbu] vam feknou,
Ze si vezmete prispévek na péci. A jako co? Co s tim pfispévkem mdte délat? To vam
néjaky plnohodnotny Zivot nezaruci, Ze vam daji prispévek na péci. TakZe mné to
pfislo uplné absurdni, mdalem mé rozbrecel do toho telefonu. (rozhovor 2)

V dotazniku jsme se rodicl ptali, jaké sluzby by pro svoje déti uvitali (viz Graf 3). Vysoka mira
poptavky po asistenci mimo domov i vdomacim prostredi, i po vzdélavacich ¢i aktivizacnich
aktivitdch mimo domov mohou ukazovat pravé na potiebu péci sdilet. Sluzby jsou vsak ¢asto
nedostupné — bud' proto, Ze neexistuji, nebo existuji, ale zajemce s naroénym chovanim
odmitaji. Pfipadné nemohou byt poskytovany v mire, kterou by si rodice predstavovali (coz
muze byt zplsobeno kapacitou sluzby, ale také finanéni ndrocnosti péce pro rodice, resp. pro
jejich déti).

Graf 3 Zajem o vyuZivani a ne/dostupnost rlznych druhi podpory pro syna/dceru s PAS+
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Koordinace a zprostfedkovavani riiznych druh pomoci
Bydlenimimo na$ domov 25% 14%

Psychiatricka péce [fEAPI

Terapie (napf. ABA)

Psychologicka diagnostika

Odvoz & doprovod do sluzeb

Vzdélavaci aktivity mimo domov

Pracovni ¢i aktivizaéni ¢innosti mimo domov

Asistence mimo domov (volno¢asovych aktivitach)
Asistence u nds doma EJ3A 2% % 27% 27%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
W Nevyuzivame, i kdyz bychom chtéli (v nasem okoli to neni dostupné).
m NevyuZivdme, i kdyZ bychom chtéli (odmitli nas).
Vyuzivame, ale radi bychom vice.
VyuZivame a jsme spokojeni.
m NedokdZeme si predstavit, jiné.

m Nemame zajem. 26

O potrebé sdilet péci o rodinného prislusnika s PAS+ vypovida také zdjem o odlehcovaci
sluzbu (viz Graf 4). | ta je oviem ¢&asto nedostupna. Odleh&ovaci sluzby nejsou v Ceské
republice ,ordinovany” na zakladé potreb pecujicich. Vintegrovanych systémech, jako je
napriklad ten anglicky, je odlehéovaci sluzba asistenci, kterou pecujicim nabizi koordinator
péce, na zakladé mapovani potreby rodicli jako pecujicich osob. V ¢eském fragmentovaném
systému si odlehéovaci sluzbu museji najit sami pecujici (byt tfeba na doporuceni specialist(
nebo socidlnich pracovnik(). Je na jejich aktivité a Stésti, zda pro né a pro jejich déti bude
odleh¢ovaci sluzba dostupna:

Matka: U nds doma by to bylo nejlepsi, protoZze doma je syn zvykly. Anebo ho nékam
prosté zavézt na dva tfi dny nebo na tyden, a jedind moZnost byla do toho Nautisu
v Praze, jenomZe tam je vic jak pulrocni ¢ekaci doba. A to si zase nemiZu dat datum,
protoZe nevim, co bude za pul roku, takZe ted' to takhle resit nemuzu, jenom prosté
hleddm, hledém. (rozhovor 9)

Graf 4 Zajem o vyuZivani a ne/dostupnost rtznych druhi podpory pro rodice
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Psychiatricka péce % 196%  32.1% |
Psychoterapie 20.7% %
Tréninky, kurzy, vzdélavani v oblasti PAS . 228%  17.5% |
Odleh¢ovaci sluzba u nas doma 7% 9 21.1% 2
Online odborné poradenstvi
Odborné poradenstvi 12.5% 4%
Online svépomocna skupina

O
o
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Svépomocna skupina 24.6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Nevyuzivame, i kdyz bychom chtéli (v nasem okoli to neni dostupné).
m NevyuZzivdme, i kdyZ bychom chtéli (odmitli nas).
Vyuzivame, ale radi bychom vice.
VyuZivame a jsme spokojeni.
B NedokazZeme si predstavit, jiné.
m Nemame zajem.

Zajisténi kapacit odlehcovacich sluzeb je systémové delegované na stfednédobé planovani 27
socidlnich sluzeb. To by mélo planovat rozvoj sluzeb na zdkladé potfeb. Ve skutecnosti vSak

nikdo dostateéné kapacity odlehcovacich sluzeb v navaznosti na miru jejich potrebnosti
systematicky nepldnuje. Anekdoticky ilustruje absenci systematického sbéru dat o potrebach

lidi s PAS+ a jejich pecujicich osob zkuSenost jedné z ucastnic rozhovori:

Matka: A bylo mi feceno pred volbami, Ze se mam ptdt, Ze mam ddvat poZadavky [na
odlehcovaci sluZzbu], aby oni mohli po volbdch néco zacit stavét. (rozhovor 9)

Studie Nadéje pro déti Upliku dochazi k nasledujicimu zavéru:

»,Dle odbornikd je velmi ¢asté, Ze planovani sité sluzeb na Urovni krajd i obci vychazi z
pouhych odhadd poctd. Nefunguje uzdi spoluprace jednotlivych aktéréi — obci, UP,
zdravotnickych sluzeb, specidlné-pedagogickych center, poskytovatell sluzeb, rodich
a dalSich, kteti by do celého procesu mohli vnést dllezitd data a zkuSenosti z praxe.
Do celého procesu dle poskytovateld i dle nékterych kraju zasahuji lobbistické a
politické tlaky” (Kfec¢kova a Simacek 2018: 31).
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6.3. Koordinace péce

Na rodice déti s PAS+ nejenze dopadd celé bfemeno péce nebo jeho podstatna ¢ast, ale
kromé toho jsou také v situaci, kdy musi rdzné slozky péce koordinovat. A to jak napfi¢
rdznymi typy péce, tak uvnitf socidlni péce samotné:

Matka: Celé ty roky se stardm jenom, abych néco sehnala, bud néjakou sluZbu
socidlni, nebo litdm po nemocnicich, po uradech, po doktorech. (rozhovor 1)

Otec: Ja si je [asistenty] shdnim sam, ddvam to bud’ na facebook univerzity nebo
ruzné, pak to sdileji rizni lidé a oni se hldsi hodné pres facebook a jd tak vybirdm.
(rozhovor 5)

A rodice se snazi koordinovat péci a podporu i tehdy, kdy spolu jednotlivi aktéfi ve zdravotné
socialni oblasti ani nechtéji a neuméji spolupracovat:

Matka: Resilo se to, jak to Fict, ne dohromady, ale kaZdé zvldst, zvidst neurologie,
zvldast psychiatrie. A teprve azZ ted, co jsme byli [...] [v psychiatrické nemocnici] u toho
pana doktora K., tak ten v podstaté zacal jakoby vsechno do jednoho, aby to na sebe i
ty léky navazovaly, aby se néjak netloukly mezi sebou. [...] ta psychiatrie [je] takovy
samostatny svét, jako zavrend vrata, a jd jsem se pokousela i jestli by tfeba za Kdjou
[kdyZ byl hospitalizovany] - protoZe Jizni Cechy docela tam fungovala uZ tenkrdt Apla -
tak jestli by tfeba za Kajou nékdo [z Aply] nemohl chodit. Taky nic - prosté nechtéli
vibec zvenci nikoho, kdo by do toho zasahoval. (rozhovor 1)

»Najdéte si“ a ,zajdéte si” jsou ve fragmentovaném systému ze strany profesiondld bézné
»nabidky“:

Matka: Kdykoli jsem nékam volala, tak vidycky kazdy mi fekne: ,Jo, to si musite
sednout k internetu a musite hledat’. (rozhovor 1)

Matka: Ale dneska se nezajimd jakoby nikdo, Ze jo, musite prosté sam, jinak nic. Sam,
resit sam prosté. (rozhovor 7)

Vice nezZ polovina rodi¢l v nasem dotazniku uvedla, Ze koordinace rliznych druhl pomoci je
pro né jako sluzba nedostupnd, 20% rodi¢l do néjaké miry koordinaci vyuziva, ale neni pro
né dostupna v dostatecném rozsahu (viz Graf 3). Moznost, Ze ,ztoho mésta védi o nas,
prijedou a zeptaji se: ,Jaké mate problémy? Jsou takovéto a takovéto moznosti‘ a predaji to

III

nékam dal“, maze byt z pohledu rodi¢a ,,absolutné nula” (rozhovor 7). Rodic¢lim tak

[...] chybi néjaké centrum, kam bych mohla zajit a prosté tfeba rict: ,Mdm ten a ten
problém, ted’ konkrétné potiebujeme sehnat neurologa‘ a aby nds nékdo dokdzal
nékam odkdzat. (rozhovor 1)
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Koordinace pfitom neni jen koordinaci specializované péce, ale Casto jde o vyvazovani a
sladéni vSech moznych aktivit a béznych situaci dohromady — vCetné starosti o domacnost,
prevozu déti z domu do skoly, nebo tifeba prace. Misi se bézné koordinaéni ¢innosti, které lidi
délaji v kazdodennim Zivoté, s koordinaci péfe — coz obratem posiluje nepostradatelnost
jednotlivce a ndsobi se tim naroky, které jsou na rodice kladené:

Matka: TotiZ jak nejsem na sto procent, tak nejsem. A ta rodina jde celd do hdje.
Nevim, ¢im to je, jestli jsou na mé natolik zavisli, ale ja kdyZ prijdu domu a necitim se a
neni mi dobre a nejede to, déle jak tyden to nevydrZime. TakZe holky maji zdchvaty,
pfestanou chodit do skoly, zacne se mald pocurdvat, ta zacne prosté byt protivnd,
agresivni, citi to... Maminka ma byt v pohodé. (rozhovor 6)

Socidlni pracovnici na obcich, ktefi by roli koordinator( sluzeb méli podle § 92 zdkona o
socialnich naplfiovat®?, ji ve skuteénosti pfili§ nevykonavaji. A rodi¢e déti s PAS o ni ¢asto ani
nevédi, nebo sjejim vykonem nejsou spokojeni (Thorova et al. 2018). V dusledku pak
rodicim chybéji zakladni informace o sluzbach a jsou odkazani na vlastni sily a na vzajemnou
vypomoc:

Matka: KdyZ jesté Kdja byl ve Skole v T. [...] jsem prosté hledala ty zarizeni, tak
vSechny, co jsem obvolala, tak ja jsem z toho udélala seznam a jd jsem ho v té Skole
nechala pro dalsi rodice s tim, Ze tfeba jim to muZe pomoct. (rozhovor 1)

V systému fragmentovanych sluzeb je pak véci ndhody, jak budou s potrfebou rodice
dosdhnout na vhodnou podporu pro svoje dité zachazet jednotlivi aktéfi. Rodi¢ mizZe zazit
jak vstficnost, tak odmitavy postoj:

Matka: A jak jsme tam byli potreti, tak to uz mél pan primdr zjisténé, Ze je néjaké
Centrum pro mentdiné postizenou mldadeZ v M., tak mi dal na né kontakty, vsechno.
TakZe naprosto cizi ¢lovék, ale prosté empaticky lékar, to je neskutecné, Ze se nestaral
jenom o to, Ze [dcera] neslysi. (rozhovor 4)

Matka: A kdyZ jsem se ji [posudkové lékarky] ptala, kde si mam zjistit, o co si mdm
Zddat, Ze absolutné nic nevim, kde a co, kdo by mi poradil, jestli by mi tfeba ona
mohla poradit, a ona, Ze tam neni od toho, Ze ona jenom posuzuje. Ze kdyZ? potfebuju
néco, Ze si mdm zajit do knihkupectvi, Ze jsou tam kniZky o socidlnim zabezpecleni a Ze
si to mdm vsechno vycist z téch kniZek. (rozhovor 10)

Zatimco vstficnd snaha jednoho z profesiondld ujmout se koordinacni role je vlastné
anomalie, kterd neodpovida nastaveni systému, nevlidnd reakce posudkové Iékarky prfesné

10 Obecni Ufad obce s rozdifenou plisobnosti (...) na Gzemi svého spravniho obvodu koordinuje poskytovani
socidlnich sluZeb a realizuje Cinnosti socidlni prace vedouci k feSeni nepfiznivé socidlni situace a k socidlnimu
zaclefiovéni osob; pfitom spolupracuje s krajskou pobockou Ufadu prace a krajskym Gfadem (Zakon 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach, § 92, odst. d)
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odpovida tomu, kam klade systém odpovédnost za spravnou koordinaci péce a za to, Ze se
k rodi¢lim a jejich détem dostane odpovidajici nabidka podpory: na pecujici rodice samotné.

Rodice se stdvaji koordinatory podpory z nutnosti (Spiers 2015). To ale neznamen3, Ze jde o
nevyhnutelnost. Thorova et al. (2018) jako feSeni fragmentace systému navrhuji zdsadné
rozsitit kompetence socidlniho pracovnika v obcich s rozsifenou pulsobnosti , 0 pozici
koordindtora socidlni péce pro osoby s PAS”. Idealni by bylo, aby se tento pracovnik

»,V ramci svych kompetenci specializoval na podporu osob s PAS, orientoval se v
nabidce navaznych sluzeb v kraji i mimo kraj, a to nejen v oblasti dostupnych
vhodnych socialnich sluzeb, ale i v oblasti Skolstvi, zdravotnictvi, oblasti
zaméstnanosti, socialniho bydleni. Byl by schopen pomahat rodiné, predchazet vzniku
krizovych situaci a v nastalé krizové situaci by nabidl moznost feSeni dle specifické
potfeby osoby s autismem. V jeho plsobnosti by byla nejen podpora rodiny a
problematika socidlnich sluzeb, ale i oblast dostupnosti bydleni a zaméstnavani“
(Thorova et al. 2018: 24-24).

Nezbytnost case managementu, ktery by obnasel komplexni pfistup ke specifickym
potiebam lidi s PAS+ jak v socialni, tak ve zdravotni oblasti formuluje i studie Kfeckové a
Siméacka (2018).
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6.4. Zit normalni Zivot

| kdyZz ma dlouhodobé pecovani o ¢lena rodiny s PAS+ obrovské dopady na zpUsob Zivota
rodic a ti jsou nuceni vzdat se fady svych predstav a Zivotnich pland, presto se néjakym
zpUsobem snaZi Zzit normalné a umoznovat to pokud mozno i svym détem:

Matka: My se snazime Zit jako normdinim Zivotem, letos jsme byli [...], v Liberci na
Jestédu, [...] na Pradédu [...], v jeskynich. KdyZ jdeme na koncert, tak tfeba ziistaneme
u dveri, protoZe ona treba vydrZi chvilku, ale jak zacne hucet, tak jdeme pryc, at
nerusime ostatni. Na zamky s ni chodime, na hrady, vsude. (rozhovor 4)

Matka: Jd jsem rikala: ,Jak to zviddneme?” [...] Bylo to s takovym vypétim sil, ale [...]
Monika tam byla Stastnd, u té vody, u toho more. Sedli jsme do autobusu, jesté dvé
hodiny se z letisté jelo do toho letoviska, a Monika, jak md dobrou mimiku, tak kdyz
tam vidéla ty hory, tak ona sedéla u okénka a celou dobu s otevifenou pusou si to
uZivala, strasné moc si to uZivala. (rozhovor 5)

Ne vzdy se to vydafi, vysledkem snahy o to, co je pro ostatni bézné, muze byt frustrace:

Matka: TakZe my jsme i zkouSeli tfeba néjaké zdZitky nebo néjaké vylety nebo néco a
to vZdycky bylo Silené fiasko: rev, ostuda, sebrali jsme se a jeli jsme domu a ja jsem se
z toho tfi dny dostdvala. (rozhovor 2)

A Casto je vysledek kompromisni:

Matka: Je vyhoda, Ze jsme dva, Ze se muZeme vystridat, to je fakt vyhoda. TakZe jd jdu
tady se sousedkou obcas, manzel spis se sousedem si daji pivo nebo tak. [...] Jeden
hlidd a druhy mazZe jit ven. Ale vlastné spolu to uplné nejde, spolu je to mdlokdy. [...]
AZ minuly rok jsme méli poprvé spolecné Ctyfi dny za moji rodinou na Slovensku.
ProtoZe jinak jsem tieba jela jé jenom a manZel hlidal. (rozhovor 2)

KdyzZ tedy rodice volaji po odlehcovaci sluzbé (viz Graf 4 v kapitole 6.2.), neni to jen proto, Ze
si potfebuji odpocinout. Jde také o to, aby mohli délat bézné véci a Zit plnohodnotny Zivot:

Otec: My mdme jediné zastdni a to je v lété v Bohnicich Nautis, kam chodi [syn]
dvakrat [rocné] po tydnu na pobyt a my jedeme na dovolenou nebo prosté mdme tim
pddem volno. (rozhovor 7)

Matka: Neni tady Zddnd sluzba, kterd by pfisla domi pohlidat, kdyZ chceme jenom na
koncert. (rozhovor 4)
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7. Nejista budoucnost - idealy a rezignace

Prechod ditéte s PAS+ do dospélosti (a s tim souvisejici zmény v systému sluzeb) je spojeny
s nejistotou tykajici se nadchazejicich rokli a desetileti (Shea et al. 2018). Rodice tdpou -
»Clovék zkousi a vymysli cokoli” (matka, rozhovor 1). A také maji obavy:

Matka: Ted'si vezméte, Ze tfeba mdma [...] zustane s nim doma a tady je mu néjakych
osmndct let. A dalSich tficet Ctyricet let, co ddl jako? (rozhovor 10)

Pfedstava narocné péce o dospélé dité dalsi dlouha desetileti mlzZe byt stejné tiZiva, jako
vize nevhodné péce v néjakém zafizeni:

Matka: To neni, Ze bychom syna za kaZdou cenu chtéli tady drZet, aby to bylo co
nejdéle, ale prosté jsme si fikali, Ze dokud to budeme tak néjak zvilddat, tak to prosté
vydrZime. Stejné nemdme na vybér, protoZe tady nic neni [...] a ja syna nechci ddvat
nékam, kde vim, Ze prosté nebude spokojeny. [...] ndm nabizeli ddt ho na psychiatrii.
(rozhovor 2)

Matka: To je nds nejvétsi strasdk: kdyby z néjakého divodu [synovi] se pfitiZilo a jeden
z nds nemohl, tak my nemdme zastdni. A co by nastoupilo? Nemocnice nebo néjaky
ustav, kde by ho nadopovali a koukal by do stropu. (rozhovor 7)

Redeni tohoto dilematu spo¢iva v nalezeni mista, kde dospé&lému ditéti ,bude dobfe”, kde
bude ,stastné“:

Matka: Hlavné jsem ji [terapeutce] fikala, Ze jim [dceram, které maji obé autismus]
seZenu bydleni a pustim je zdomu. A to je pro mé ted zdchrana a smysl Zivota.
Potrebuji jim najit misto, kde jim bude dobre, a budu bez nich. (rozhovor 6)

Matka: Ja bych byla taky rdda, kdyby syn byl nékde stastny, byl nékde ve svém byte,
tfeba v malé garsonce, [...] tfeba délal néco, co by ho bavilo, aby byl stastny,
spokojeny. To by prosté byla uplné uZasnd odména, nic jiného ja bych si neprdla. Jestli
se to nékdy povede, uvidime, no... (rozhovor 1)

Kdyby takové idedIni misto existovalo, podle vysledkd dotaznikového Setfeni by si moznost,
Ze se tam jejich dité prestéhuje, vybralo 67% rodica (viz Graf 5).
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Graf 5 — Pfedstava o budoucnosti ditéte

Predstavte si idealni svét, kde mate moznost si vybrat mezi tim, Ze vas syn/dcera:

1. s vdmi i v dospélosti Zije doma, ale s veskerou potfebnou podporou.

2. se prestéhuje v dospélosti do samostatného bydleni s potfebnou podporou nebo do kvalitni
pobytové

B Rozhodné bydleni u mne/nas doma

W Spise bydleni u mne/nas doma

W Spise prestéhovani mimo stavajici domov

m Rozhodné prestéhovani mimo stavajici domov

33
Takové idealni misto ale podle rozhovor( vedenych s rodi¢i nema mit podobu instituce:

Matka: Je to vtom, Ze nikdo nechce dat starou mdmu nebo starého tdtu do néjaké
instituce, tak je to vlastné uplné stejné i tady. Pokud bys mohl vyuZivat néco
komunitniho, néco bézného, aby se tvé dité, [...] i kdyZ je uz dospélé, néjak mohlo vic
osamostatniovat, realizovat v tom podle toho, jaky ma temperament, jaké ma zdjmy...
(rozhovor 5)

Vhodna budoucnost méla nékdy v popisech rodi¢t podobu terénni asistence ve vlastnim
bydleni, jednalo se pfitom o déti s vysokou mirou potfebné podpory:

Matka: Tak podle mé by ta idylka vypadala tak, [Ze] [...] ja bych to [byt, ve kterém
zatim se synem spolecné bydli] vénovala synovi a asistentovi. [...] v ramci néjakych
moZnosti bych mu zajistovala néjaké jidlo, co by mél rad, nevim zrovna, jestli kazdy
den. (rozhovor 3)

Otec: Predstavujeme si to tak, Ze [...] bych vydélal dost penéz, udélal bych dva byty,
vedle sebe bych koupil, kde viastné tady [v jednom z bytu] Zijeme jako rodina a ten
kluk je s asistentem vedle. Je na dosah, Ze miZeme poradit, miZeme se podélit o to,
ale pritom ten asistent nesdili nase soukromi. (rozhovor 7)
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V debaté o tom, jak by budoucnost pro jejich dité méla vypadat, rodi¢e hovofili ¢asto o
pobytovych sluzbach. Toto oznafeni ovSem mnohem vice vypovidalo o myslitelnych
moznostech vyplyvajicich ze soucasného nastaveni systému péce, nez o tom, Ze pravé
pobytové sluzby by byly pro jejich déti ty nejvhodnéjsi. Oznaceni druhu sluzby neneslo pevné
dany vyznam, Slo spiSe o pomlcku toho, jak pfi rozhovoru osvétlit svoji pfedstavu nejlepsi
mozné budoucnosti pro vlastni dité. Charakteristiky dobré budoucnosti, které se
v rozhovorech vyjevovaly, byly svym zplsobem velmi prosté. Jednak jde o Stésti a
spokojenost ditéte:

Matka: VidedInim pfipadé by slo o néco, jako je tfeba ted’ ten staciondr [...]. My
bychom byli rddi, kdyby treba fungovalo néco, kde by byl Stastny a spokojeny treba
pres tyden, a na vikendy bychom si ho tfeba ze zacdtku brali domu. (rozhovor 2)

Dobrou budoucnost charakterizuje také dostate¢nd podpora vstticnych pracovnik:

Matka: On potrebuje, Ze tam nékdo musi byt [...]. Samozrejmé nejnutnéjsi je, aby ti
lidé, co s nimi pracuji, byli vlastné vstficni. (rozhovor 10)

Dulezity je ,tolerantni” pfistup personalu k naro¢nému chovani a schopnost snim
»pracovat”, aniz by byl ¢lovék ohroZzen ztratou domova:

Matka: Treba [organizace] md také domov, ktery prezentuji jako vhodny pro téZké
autisty, ale vim, Ze jeden klucina tam nastoupil a vyloucili ho za to, Ze hdzi botou po
asistentce. Prosté takové véci, které ti autisté normdiné délaji, a neni to nic strasného.
TakZe kdyby tohle tolerovali a néjak s tim pracovali. (rozhovor 10)

Zaroven by mél novy domov zajistovat bézny Zivot a socidlni vztahy. Jedni z rodi¢i takto
mimo jiné zvazovali moznost, Ze by jejich dcera Zila v néjaké komunité ,nadSenych mladych
lidi“ (rozhovor 5).

Mnozi rodiCe premysleli i o Libcicich, tedy o domové se zvlastnim rezimem organizace
Nautis. Ten pro né ale nesymbolizoval pfiklad Ustavni péce, nybrz prfedevsim vyjimecny
pfipad individualizované a intenzivni péce se slusSnym standardem bydleni a soukromi:

Matka: Ty Libcice jsou dim se zahradou, je to vdomé, coZ je idedlni, Ze jsou na
zahradé a oni tam néco délaji. (rozhovor 10)

Matka: [...] oni kazdému svému klientovi ddvaji samostatny pokoj a asistenta, tak to
tam funguje. V jinych zarizenich na to nemaji moZnosti financni, ani toho persondlu
nemaji dost, tak to je mnohem horsi. (rozhovor 3)

Pfedstavy o idealni budoucnosti pro vlastni dité zavislé na péci vSak narazi na nedprosnou
zkuSenost rodi¢l s nedostatkem sluzeb, které by potfebdm dospélého ditéte skutecné
odpovidaly:
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Otec: [Nase dité] je jiné, je hodné jiné, ale proc to kurria pordd md znamenat néjakou
izolaci v néjaké [instituci], [...], tady se ti nic moc nenabizi. (rozhovor 5)

Matka: Jsme registrovani u toho Nautisu [v DZR LibCice] jako osmdesdty devdty
zdjemce o bydleni. Tak treba to do té doby stihnou, nez jaé umfu, postavit néco. Jinak
nemaji prostory a neni ani [nic] nikde tady pobliZ, co tedy vim. Je to vSechno na dlouhé
lokte. (rozhovor 9)

Rodiny zvyklé dlouhodobé navigovat péci o své déti stavajicim systémem zdravotné
socialnich sluzeb védi, Ze nabizené varianty mozné budoucnosti budou nejspis tihnout ke
kolektivnimu uspofadani péce, protoze jen to je vsoucasné dobé schopné dat néjakou
garanci stalého bydleni a neustalé pritomnosti personalu. V nékterych pfipadech rodiny
takové usporadani — napriklad ve formé spolubydleni — vitaly, jindy ale uvazovani o Zivoté v
»domacnostech” prostupovala rezignace, Zivena védomim toho, Ze systému péce méné
zalezi na tom, co rodiny chtéji, a vice na tom, co je ekonomicky pfipustné:

Matka: Cili ne ustav, ale prosté domov, kde by viastné [byl] takhle mensi po&et klienti
s velkou podporou toho persondlu, to je zdklad vlastné. [...]. Ale nemusi bydlet sdm
v byté. Idedlini je, kdyZ jako muZe spdt ve svém, mit ten prostirek svij, ale byt, tohle,
to ne, to tam klidné mohou Ctyri, nékde jeden, nékde dva. (rozhovor 10)

Dalsi uroven rezignace v rozhovorech predstavovalo akceptovani zdanlivé nevyhnutelnosti
Zivota jejich dospélého ditéte v pobytové sluzbé, kterou jim zastupci verejné spravy i mnozi
profesiondlové dlouhodobé vstépuji jako samoziejmost — jakoby mimo plvodni domov
vladla primarné provozni a ekonomicka hlediska, ktera individualizaci péce vnucuji
mantinely. Takovda rezignace se pak mulzZe projevit v pfipravenosti k tzv. ,dobrovolnému”
umisténi mladého ¢lovéka do velkého pobytového zafizeni.

Matka: Dvaadvacet let mdme prihldasku v ustavu, protoZe vim, Ze pokud jd ji
nezvlddnu, tak se o ni nikdo z rodiny nepostard, Ze opravdu musi do toho ustavu. A
vychovdvdme ji celou dobu s tim, Ze v tom ustavu bude, Ze tam skonci. [...]. Ale neni to
idedlIni feseni, je to nouzovka, protoZe kazdy rodic si predstavuje, Ze to dité bude Zit
ddl tak, jak Zilo. Ale to nejde. [...]. - Otec: J& uZz mdm 71 let a uZ bych si potfeboval
odpocinout, takZe se tésim na to, aZ ji nékde umistime konecné. (rozhovor 4)
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8. Zavér - komplexni potreby, komplexni FeSeni: integrace sluzeb

Potfeby lidi s poruchou autistického spektra a chovanim naro¢nym na podporu jsou
komplexni: sloZité a sloZzené. Systémy socidlnich a zdravotnich sluzeb Celi vyzvé: jak umoznit
takovym lidem Zit ,naplfiujici a prospésné Zivoty“?'! A také, jak umoznit Zit takové Zivoty
jejich pecujicim rodindm?

Socialni politiky — jak vladni, ministerské, tak ale prfedevsim ty krajské - usiluji o feSeni.
V tomto Uusili o feSeni vsak politiky opomijeji jednu dulezitou fazi: totiz fazi skutecného
hleddni onoho FfeSeni. VSe se totiz zda byt jasné: pro lidi s vysokou mirou potfeb tu musime
vybudovat malé specializované pobytové sluzby. Takova je budoucnost, kterou socidlni
politiky rysuji pro lidi s PAS+ (Palec¢ek rukopis). Odpovédi na komplikované, rlznorodé a
v kazdém pripadé jedinecné potfeby konkrétnich lidi ma byt jeden druh sluzby. Tato logika
zcela odpovidd soucasnému stavu systému socidlni péce. Ten je fragmentovany do
jednotlivych sluzeb. Jednotlivé sluzby maji svoje oblasti Cinnosti. Jedna se stara o podporu na
pracovnim trhu, jind o podporu v oblasti dennich aktivit, nékteré se zaméruji na rozvoj
dovednosti atd. Jeden ¢lovék mlzZe vyuZivat fady rliznych sluzeb. Nékdy dokonce sluzby ani
navzajem nevédi, Ze pracuji stimtéz klientem. Byt kazda z nich ,,mapuje potfeby”“ onoho
klienta a ,,individualné planuje”. Nic vSak tyto sluzby nenuti k tomu, aby se divaly na jednoho
Clovéka spolecné a aby na napliovani jeho potreb spolupracovaly. Jediné komplexni sluzby,
v jejichZ zorném poli jsou vidét potreby ¢lovéka v SirSim zabéru, jsou pravé ty pobytové. Ty
viak zase postradaji flexibilitu, orientaci na potfeby jednotlivce, funguji rezimové atd.
Mnohdy tak maji nejdale k béZznému zplsobu Zivota a ktomu, aby umoznovaly svym
klientdm volit a kontrolovat, s kym Ziji a kdo je podporuje, coZ je ,klicem k tomu, aby se z
mista, kde C¢lovék prosté jenom Zije, stal jeho domov” (National Development Team for
Inclusion 2015: 3).12 A ve skute¢nosti nenabizeji vic, nez co by mohla délat napfiklad osobni
asistence ¢i podpora samostatného bydleni, pokud by mohly byt poskytovany jednomu
Clovéku ve velkém rozsahu (tj. az 24 hodin denné). Pobytové sluzby jsou sice schopny délat
péci extenzivné (24 hodin 7 dni v tydnu), ale poskytuji ji v mnohem mensi intenzité a méné
individualizované, nez sluzby terénni, protoZze na jednoho pracovnika vzdy pfipada nékolik
klientd.

11 Tak zni ndzev ministerského strategického dokumentu pro osoby s autismem v Anglii (Department of Health
2010).

12 Nechceme se tu dotknout profesiondld, ktefi poctivé a obétavé usiluji o to, aby v rdmci svych sluZeb umoznili
lidem Zit co nejbéznéjsi Zivoty - at uZ jde o pracovniky domovl pro osoby se zdravotnim postizenim, domova se
zvlastnim rezimem ¢i chranénych bydleni. A ktefi se navzdory oficidlnim kritériim pro pobytové sluzby snazi o
mnohem vyssi standardy a o celostni pFistup k potfebam svych klientd. Zaroven bychom nechtéli zapomenout
na to, Ze starost pobytovych sluzeb o objekty, v nichZ jsou poskytovany, je vedend vlastni logikou a je ¢asto
v napéti s pozornosti k potfebam clovéka, ktery v takovém objektu Zije, a mnohdy s sebou nese nereflektované

praktiky kontroly (Kocman a Palecek 2013: 74-76).
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Systém socidlnich sluZzeb neumi nabidnout zadné celkové posouzeni potfeb konkrétniho
Clovéka, ani celkovy individudlni plan, ktery by urcoval, co maji jednotlivé prvky podptrného
systému délat tak, aby to celé ladilo dohromady. A ktery by poskytoval jednotlivym sluzbam
jednotny rdmec a tim také oporu a ujiSténi, Ze se pamatuje na vSe podstatné. To, co chybi, je
autorita ¢i moc, ktera by fragmenty podpory integrovala. Tento Ukol nakonec zlstava na
rodicich (spolu s mnohdy fyzicky vyCerpavajici péci). Ti pak svépomocné usiluji o nemozné: o
koordinaci a spolupraci sluzeb, které ke spolupraci nic nenuti. Rodi¢e z povahy véci moc
koordinovat rGzné prvky podpory nemaji a mit nemohou. A i kdyby ji méli, bylo by toho na
né moc. UZ tak je.

Pokud se pfi hledani feseni této situace vola po case managementu na obcich s rozsifenou
pusobnosti, je potfeba si zaroven uvédomit dvé véci. Za prvé, case management na obcich
neresi nespolupraci zdravotni a socidlni péce, coz je podobné jako v pripadé lidi s dusevnim
onemocnénim i u lidi s PAS+ velky problém.!3 A za druhé, ani v systému socialni péée nejde
jen o rozsifeni agendy obecni socidlni prace. Systémova integrace vyzaduje radikalni zménu,
a to hned na tfech drovnich soucasné:

1) Na roviné celé obce s rozsifenou plisobnosti a mistnich sluzeb se museji formdlné upravit
vztahy mezi organizacemi. Koordinace a spoluprace nesmi byt zaloZzena na dobrovolnosti,
musi byt obligdtni soucasti toho, jak systém funguje.

2) Uvnitf v organizacich se museji prepsat vnitini pravidla, kterd se tykaji postupl prace,
pracovnich pozic, sdileni informaci mezi sluzbami. V¢etné pravidel, ktera stanovuji
podminky pfijimani uZivatell, pokud se vstup do sluzeb ma tésnéji propojit s fungovanim
celého lokalniho systému. Principy, kterymi se takové prepisovani pravidel fidi, jsou
nasnadé: partnerstvi, spolecny zajem o nejlepsi mozné vysledky a délba prace.

3) Na roviné piimé prace se zase profesiondlové museji vybavit odpovidajicimi dovednostmi
a nastroji multiprofesni a multidisciplinarni spoluprace.

Jinymi slovy, integrovany systém nema byt jenom souctem svych ¢asti. Sam ma také ziskat
urcité procesni kvality a smysl. Napfiklad v tom, Ze garantuje celkové, na ¢lovéka zamérené
mapovani potfeb a prani a celkové nastaveni odpovidajici podpory - jako minimalni standard
- kazdému obcanovi. To znamena i lidem s komplexnimi a dlouhodobymi potrebami
podpory.

13 psychiatricka reforma integruje zdravotni a socidlni pééi s pomoci tzv. center dudevniho zdravi (Ministerstvo
zdravotnictvi 2013: 31).
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