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1. Uvod: témata studie a metodologie

Pro designovani komunitnich sluzeb pro lidi s autismem s problémovym chovanim
v souéasnosti neexistuji v CR zadné ucelené funkéni modely. Existuji viak dil&i zku$enosti v CR
a dil¢i feSeni na urovni jednotlivych komunitnich planu krajd. Inspirace k designu sluzeb Ize
rovnéz nalézt v zahranici. Nasledujici zprava se proto vénuje tfem tematickym okruh(im ve
vztahu k lidem s poruchou autistického spektra a chovanim naroé¢nym na podporu (PAS+):

1) socidlni politice a zkuSenostem s péci v Anglii (kapitola 2)
2) ceské socialni politice (kapitola 3)
3) zkuSenostem cCeskych sluzeb (kapitola 4)

Pfi zpracovdni prvnich dvou okruhlG byla provedena reSerSe ceskych i zahraniénich
odbornych textl k tématu péce pro osoby s PAS s ndroénym chovanim. Ddle jsme
shromazdili jednak veskeré narodni a krajské politiky péce o osoby s postizenim a specificky
o lidi s PAS+ v Ceské republice, a také socialné politické dokumenty a dal$i texty tykajici se
péce o osoby s PAS+ v Anglii. Cilem kvalitativni analyzy téchto dokumentd bylo zjistit, jaké
jsou cile politiky péce pro lidi s PAS+ v Anglii a jaké cile socialni politiky se pro né rysuji
v Ceské republice.

Pro ziskani vhledu do prace s cilovou skupinou lidi s autismem s naroénym chovéanim v CR se
v lednu 2019 uskutecnily dvé ohniskové skupiny s poskytovateli, ktefi maji s praci s témito
lidmi (i dil¢i) zkuSenost. Pozvali jsme zastupce 11 organizaci, pficemz jsme se soustiedili
prevazné na ambulantni a terénni sluzby (denni stacionar, centrum dennich sluzeb, poradna,
podpora samostatného bydleni, osobni asistence, odlehcovaci sluzba; zastoupen byl ale i
domov pro osoby se zdravotnim postizenim). Jedna ohniskova skupina byla sloZena ze
socialnich pracovnik(, druhd pak z ¢lend managementu sluzeb. Debaty v kazdé skupiné se
ucastnilo 10 osob. Z ohniskovych skupin byly pofizeny zvukové nahravky, ty byly doslovné
prepsany. Kvalitativni analyza dat pak ukazala klicova témata, které zkuSenosti sluzeb pfi
praci s lidmi s poruchou autistického spektra a chovanim naro¢nym na podporu pfinaseji.

Vyroky pracovnik( sluzeb uvddéné v této zpravé jsou anonymizované, stejné jako veskeré
nazvy mist ¢ organizaci. U€astnici nam udélili informovany souhlas se zachazenim s daty.
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2. Péce o lidi s PAS+ v Anglii

Zahrani¢nim systémuUm péce o osoby s autismem se nedavno vénovala studie , Dostupnost
sluZeb pro osoby s poruchou autistického spektra v CR a v Evropé — analyza a inspirace”
(Kfe¢kova a Simacek 2018), kterd ve svoji druhé &asti mapuje systémy péce o osoby s
autismem v Anglii, Belgii, Dansku, Irsku a Spanélsku. S ohledem na to, 7e na$ projekt je
zaméren na rozvoj komunitnich sluZeb pro osoby s PAS+, vénujeme se v ndasledujici kapitole
systému péce ve Velké Britanii, konkrétné v Anglii, kde i v pfipadé lidi sautismem a
naro¢nym chovanim v poslednich 25 letech prevlada v socialni politice jednoznacny dlraz na
Ustup od ustavni péce a na rozvoj péce podporujici Zivot v béZném spolecenstvi, v komunité.

2.1. Smérovani systému péce pro lidi s PAS+

V Anglii ma deinstitucionalizace z dnesniho pohledu jiz dlouhou tradici. Velkd pobytova
zarizeni dnes jiz prakticky neexistuji a celkové pocet mist v pobytovych zafizenich pro lidi
s potizemi v uceni (do nichZ jsou umistovani i lidé s PAS ¢i PAS+) v poslednich zhruba 30
letech radikalné poklesl z cca 34.000 na méné nez 2.000 v roce 2015:

Tabulka 1 LGzka Narodni zdravotni sluzby pro osoby s postizenim v uc¢eni od r. 1987

35,000

30000 ) 1993: 1st Mansell
] report
25,000 1995 Disability
- Discrimination Act
20,000 2001: Valuing
. People
2007: 2nd Mansell
15,000 . Report
2009: Autism Act
10,000
2011: Winterbourne
View abuse
5,000 | | | I . uncovered
i I T e
W MO = N M W O K~ o B O —~ o O O W~ O 0 O~ N MO < W0
283583388583858338858382 2%
I~ @@ @ O — N ™M 0 O M~ o D 9O — o M N Wk~ o B O «— N <
wmmmmmmgmmmmmooocgoocoo fffff
D000 00000000000 000
rrrrrrrrrrrrr O NN AN NN N NN NN NN

Zdroj: Department of Health (2015a: 9)

V roce 1993 publikovalo Ministerstvo zdravotnictvi tzv. Mansellovu zpravu, nazvanou ,Sluzby
pro lidi s mentalnim postizenim a naro¢nym chovdnim nebo potfebami v oblasti dusevniho
zdravi” (Department of Health 1993). Jiz tehdy tato zprava doporucovala, aby se rozvijely
mistni sluzby specialistl, které by podporovaly jednak bézné sluzby (od zdravotnickych po
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urady) tak, aby dokazaly spolupracovat s lidmi s autismem, a jednak by pfimo poskytovaly
podporu malému poctu lidi s nejvice naro¢nym chovanim, a to pfimo tam, kde Ziji.
Mansellova zprava byla revidovdna a znovu vydana vroce 2007. V uvodnim slovu ke
druhému vydani, tedy po 14 letech, se vsSak konstatuje, Ze pravé v oblasti péce pro lidi
s narocnym chovanim se dosahlo nejmensiho pokroku (Department of Health 2007: iii).
Podobné se vroce 2010 uvadi ve zpravé Narodni autistické spole¢nosti s ndzvem ,,Pfistup
k socidlni péci a podpore pro osoby s poruchou autistického spektra“, ze i kdyz se v obecné
roviné od roku 1990 odehrdl posun od sluzeb poskytovanych ve velkych zafizenich ke
sluzbam v bézném prostfedi komunity, osob s poruchou autistického spektra se tento vyvoj
prilis netykal. Dostupnost mistnich sluzeb poskytujicich efektivni socidlni péci se pro né nijak
zvlast nezvysila. Tito lidé, fika zprava, jsou i nadale posilani do drahych a pfitom nekvalitnich
sluzeb daleko od domova. A osobam s komplexnimi potfebami a naro¢nym chovanim,
umisténym ve specializovanych nemocnicich ¢i ve vézenich, se mistni zdravotni a socialni
agentury zdrahaji zajistit lokalni komunitni péci, pficemz o zakonnosti takového pristupu lze
pochybovat. Obecné plati, Ze pfistup ke vhodnym sluzbam je kvili lokalnim politickym
okolnostem spiSe véci nahody, nez napliovanym pravem. A zvlasté osobam s PAS je jen
minimum podpory poskytovano vc€as a individualizované. Sluzby se navic potykaji s potizemi
pfi podpore lidi s PAS, ktefi maji dalsi komplexni potfeby. Jen mdlo profesionald v oblasti
zdravotni a socidlni péfe ma dostatecné zkuSenosti a odbornost pro praci slidmi
s poruchami autistického spektra (Mills a Francis 2010).

Cile socialni politiky jsou nicméné nejspisS pravé proto vysoké. Vroce 2010 byla také
zvefejnéna prvni vladni strategie voblasti péfe pro osoby sautismem. Dokument
Ministerstva zdravotnictvi ,Napliujici a uzitecné Zivoty. Strategie pro dospélé s autismem
v Anglii“ rovnéz rekapituluje tehdejsi neuspokojivy stav sluzeb pro lidi s PAS. Mimo jiné si
v$ima bariér v pfistupu ke zdravotnickym, skolskym a vibec verejnym sluzbam, byt existuji i
pripady dobré praxe. A stejné tak, prestoze v Anglii a Walesu existuji priklady velmi dobrych
a efektivnich sluzeb pro dospélé osoby s PAS, v konkrétnich obcich jsou ¢asto nedostupné,
resp. nékdy se specializuji jen na nékterou c¢ast poruch autistického spektra, napf. na praci
s lidmi s Aspergerovym syndromem; chybi také mistni koordinace a planovani sluzeb,
Castecné proto, Ze dospéli lidé s autismem nebyli povaZzovdani za prioritu (Department of
Health 2010). Ministerska strategie proto pfichdzi mimo jiné s cilem ,(z)ajistit, aby dospéli
lidé sautismem mohli vyuZivat sluzby a podporu, kterou potfebuji“. Ktomu je nutné
»(v)yZadovat, aby se (verejné) sluzby odpovidajicim zplsobem pfizpUsobily dospélym
osobdm sautismem” (Department of Health 2010: 42); to jim ostatné uklada
antidiskrimancni zakon z roku 2005, ale také programovy dokument ,Vazime si lidi“
(Department of Health 2001). Mély by napfiklad zohledriovat hypersenzivitu osob s PAS ve
vzdélavacich a zdravotnickych zafizenich, vénovat jim vice ¢asu, domlouvat setkani v méné
frekventovanych ¢asech dne, pouzivat rlizné komunikaéni metody atd. Ale stejné tak by se
mély pfizplsobit specifickym potfebam lidi s PAS i napfiklad sluzby péce o dusevni zdravi, Ci
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sluzby pro osoby s mentdlnim postizenim. Dale je potfeba ,,umoznit lidem s autismem, aby
méli prospéch z individualizace socidlni péce“; moznost volby a individualizace , povzbuzuje
kulturu inovaci, pokud jde o rozvoj a dorucovani sluzeb. PUsobi jako katalyzator pro
spolupraci mistnich partnerd, reagujicich na individualni potfeby a vytvarejich inovativni
balicky péce a podpory, které casto prekracuji rdmec tradi¢nich sluzeb a zahrnuji rdzné
formy podpory (...)“. Lidem s autismem by také mély byt v ndvaznosti na posouzeni potreb
nabizeny osobni rozpocCty, umoznujici jim platit si sluzby pfimo podle svoji volby. Zaroven, jak
zdUraziiuje dokument, moznost volby ma smysl, jen ,,pokud v daném misté existuji vhodné
dostupné sluzby a podpora, z nichZ se da vybirat“.! (Department of Health 2010: 44). V ramci
cile ,,Zajistit, aby dospéli lidé s autismem mohli vyuzivat sluzby a podporu, kterou potrebuji“
dokument rovnéz zminuje, Ze je potreba podporovat nacvik cestovani hromadnou dopravou
(coz ma v dusledku zvysit zapojeni do komunity) a také ,zajistit, aby planovani pfechodu (do
dospélosti) prineslo lidem sautismem sprdavny zacatek jejich dospélého Zivota“. Proces
planovani by mél zacit u déti se speciadlnimi vzdélavacimi potfebami jiz v 9 letech, u ostatnich
ve 14 letech. Statni Program podpory prechodu do dospélosti ma zlepsit tranzitni planovani,
zajistit, aby obce dostaly svym povinnostem a pomahaly mladym lidem s postizenim
v obdobi dospivani, program vtom ma obcim také poskytovat poradenskou podporu
(Department of Health 2010: 46).

Zminovana ministerska strategie cilila obecné na osoby sautismem, o lidech sPAS a
narocnym chovanim se vyslovné nijak nezminuje. V roce 2011 vsak doslo k udalostem, které
si vynutily odezvu vladni socidlni politiky, orientovanou pfimo na osoby s autismem a
chovanim naro¢nym na podporu. Televizni kanal BBC one odvysilal 31. kvétna 2011
hodinovou reportaz, dokladajici bezohledné tyrani obyvatel soukromého zafizeni
Winterbourne View pro 24 osob s mentdalnim postizenim a s autismem na periferii Bristolu.
Tyrani se dopoustéli zaméstnanci Ustavu.? Skandal ve Winterbourne View nebyl zdaleka
prvni. Tyrani a zneuzivani, v€etné sexualniho, bylo odhaleno nap¥. v Ustavu Budock Hospital
v Cornwallu vroce 2006, ¢i v Orchard Hill Hospital v Suttonu v roce 2007. Ale i v mnoha
dalsich zafizenich predtim (Association for Supported Living 2011). Na reportaZz zareagovala
Asociace pro podporované bydleni tiskovym prohldsenim a dopisem, adresovanym zvlast
kazdému ¢lenovi parlamentu, vyzvala k nahrazeni Ustavl sluzbami, podporujicimi Zivot
v komunité. Zatimco udalosti v Ustavech Budock Hospital ¢i Orchard Hill Hospital v roce 2006

1 Osobni (individudlni) rozpodty maji byt ,kliovy nastroj systému podpory Fizené jednotliveem. Maji byt
ztélesnénim prava a naroku lidi s postizenim na dostatek zdroji na potfebnou podporu jiz tim, Ze dopfedu
stanovuji celkovy objem zdrojl, které je mozné pouzit pfi sestavovani individudlniho planu”. Podpora je pak
»fizena jednotlivcem (...)“, , dojde nejprve k uréeni rozpoctu, ktery je tak Zadateli dopfedu znamy, a ktery z néj
déla zakaznika na trhu socidlnich sluzeb” (Kocman 2017: 4). Jak oviem popisuje Kocman, predpoklad, Ze osobni
rozpocty daji uZivatelim sluzeb vice kontroly a moci rozhodovat o péci a Ze podpofi rozvoj ,trhu” sluzeb, se
nenaplnil. V reformé financovani sluzeb formou individudlnich rozpoc¢tl koncem prvni dekady nového tisicileti
totiz ve skutecnosti neslo o posileni obc¢anstvi a prdv lidi s postizenim, ale o legitimizaci pokracujicich skrtl ve
vydajich na péci. Osobni rozpocty maji smysl pravé jen tehdy, kdyZ existuje dostate¢na nabidka podpory
(Kocman 2017: 28).

2 Viz https://www.youtube.com/watch?v=10lojlcEE4s.
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se tesily jako jednotlivé pripady (Commission for Healthcare Audit and Inspection 2006,
2007), Asociace pro podporované bydleni ve svoji zprdvé argumentovala, Ze podstata véci
netkvi ve slabém managementu a nasilnickém chovdni jednotlivych zaméstnanci
konkrétnich zafizeni, nybrz v tom, Ze jde o selhavani, které je vlastni institucionalni péci jako
takové. A ta ma stale v celé zemi zasadni vliv na Zivoty téch nejzranitelnéjsich spoluobcant,
pricemzZ stoji danové poplatniky hodné penéz. Alternativa podle Asociace pritom v praxi
napfi¢ celou zemi uz mnoho let existuje: individualizovand, mistni, komplexni dlouhodoba
podpora 7 dni v tydnu, kterd sice vyZaduje soustfedéné tvarci usili sluZeb, ale soucasné
nabizi lidem prokazatelné lepsi Zivoty (Association for Supported Living 2011: 2). Zprava
popisuje deset pribéhd lidi s ndarocnym chovanim, ktefi diky podpofe komunitnich sluzeb
mohou Zit dUstojné a kvalitni Zivoty.

Vroce 2012 publikovalo Ministerstvo zdravotnictvi dokument, ktery uz svym ndzvem
odkazuje na vySe zminovany skandalni pfipad zneuZiti péce, ktery zverejnila BBC:
,Transformace péce: Celostatni odezva na kauzu vnemocnici Winterbourne View”
(Department of Health 2012b). Tento dokument se mimo jiné odvolavd i na zpravu Asociace
pro podporované bydleni. A zdlraziuje:

»Lidé s potizemi v u€eni nebo autismem mohou nékdy potfebovat nemocnicni péci,
ale nemocnice (pobytova zafizeni)® nejsou mista, kde by lidé méli Zit. Pfili§ mnoho lidi
s potizemi v uéeni nebo autismem tak pritom Zije. To je to podstatné, co skandal ve
Winterbourne View odhalil. Uz bychom neméli tolerovat, kdyz se lidem s potizemi
v uceni nebo autismem dostdva Spatné péce, stejné jako bychom netolerovali
Spatnou lécbu rakoviny. Déti, mladistvi a dospéli s postizenim nebo s autismem, kteri
maji zaroven dusevni nemoc nebo chovani popisované jako naro¢né, mohou dostavat
- a maji pravo na to, aby dostavali - potfebnou podporu a péci v komunitnim
prostredi, blizko rodiny a pratel. Uzaviené instituce, kde lidé Ziji daleko od domova a
rodiny, odpiraji lidem vhodnou péci a predstavuji riziko nekvalitni péce a zneuzivani“
(Department of Health 2012b: 9).

Zprava definuje ,Klicové principy vysoce kvalitnich sluzeb pro osoby s postizenim v uceni
(angl. ,learning disability”) a ndroénym chovanim“:#

,,Pro lidi
1. J3 a moje rodina jsme ve stfedu veskeré podpory — sluzby jsou organizovany
kolem mne, jsou vysoce individualizované a na ¢lovéka zamérené;

3 Hospital” md v angli¢ting a v kontextu anglické péce $irsi vyznam, ne? v éedtiné. MUZe jit sice o nemocnici
v nasem slova smyslu (misto, kde se 1é¢i nemocni lidé), ale také muZe jit o zafizeni typu naseho domova pro
osoby se zdravotnim postizenim, tedy socidlni sluzby. ,,Nemocnice” Winterbourne View je pravé spiSe takovym
pobytovym zafizenim.

4 Termin ,learning disability” nemd v &estiné zatim ustéleny pfeklad, ale obsahové viceméné odpovida tomu, co
oznacdujeme jako mentalni postiZeni.
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2. MuUj domov je v komunité — cilem je, aby 100% lidi Zilo v komunité, podporovano
mistnimi sluzbami;

3. Zachazeji se mnou jako s plnohodnotnou lidskou bytosti;

4. Pokud potfebuji néjakou dalsi podporu, je poskytovana co nejblize mistu, kde Ziji.

Pro sluzby

1. SluZby jsou poskytovany kazdému, v€etné osob s témi nejnarocnéjsimi projevy;

2. Sluzby sleduji Zivotni béh, tj. planuje a zasahuje se vcas, zacinad se od détstvi a
soucasti je i krizové planovani;

3. SluZby jsou poskytovany v misté (kde ¢lovék Zije);

4. Sluzby se zaméruji na kvalitu péce a na kvalitu Zivota;

5. SluZby se zaméruji na dustojnost jednotlivce a lidska prava;

6. Sluzby jsou poskytovany kvalifikovanymi pracovniky;

7. Sluzby jsou integrované, vcetné dobré dostupnosti somatické zdravotni péce a
péce o dusevni zdravi;

8. Sluzby poskytuji za dobrou cenu vysokou kvalitu péce;

9. Pokud jsou potfeba pobytové sluzby, dnem pfijeti do takové sluzby zacina
planovani ndvratu do komunity.

Vystupy

Vysoce kvalitni sluzba znamena, Ze lidé sporuchami uceni nebo autismem a

chovdanim, které je narocné, budou moci fict:

1.

W N

12.

Jsem v bezpedi.

Zachazeji se se mnou s pochopenim, dlstojné a s respektem.

Spolurozhoduiji o péci, ktera je mi poskytovana.

Jsem chranén pred Skodami, kterym se da vyhnout, ale mam i vlastni svobodu
podstupovat nebezpedi.

Dostavam pomoc v udrzovani kontaktu s rodinou a prateli.

Ti, kdo 0 mne pecuji, jsou vhodné podporovani.

Mam podporu v kazdodennim rozhodovani.

Dostava se mi vhodné lécby a medikace s ohledem na m{j zdravotni stav.

Dostdva se mi kvalitni vSeobecné lékarské péce.

. Mam podporu v tom, abych Zil bezpecné v komunité.
. Pokud mam dalsi potreby péce, potfebnou podporu dostdvam v nejvhodné;jSim

prostredi.
PéCe o mne je pravidelné vyhodnocovana, aby bylo zfejmé, jestli mam prejit na
néco jiného.”

(Department of Health 2012b: 51)

Diky tomu, Ze vétSina dlouhodobych |é¢eben byla jiz v 80. a 90. letech 20. stoleti zaviena a

dalsi rezidencni zafizeni Narodni zdravotni sluzby se zaviraly i poté, vétSina lidi s potizemi

v uceni, v€etné téch s ndroCnym chovanim, nyni Zije s podporou v komunité. Presto vSak
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neéktefi stale Ziji v pobytovych zafizenich Narodni zdravotni sluzby, v tzv. posuzovacich a
|écebnych oddélenich (angl. ,assesment and treatment units”). Tato oddéleni se stala
jakymsi samoziejmym feSenim (Department of Health 2012b: 50). Zamyslenym ucelem
téchto oddéleni pfitom byla kratkodoba krizova intervence. Ve skuteénosti v nich vsak lidé
zGstavali mnohdy celou fadu let (Dimensions 2018). Nehledé na to, Ze i funkci krizové
intervence lze zpochybnit jakozto svého druhu ,bludny kruh®:

,Presunte nékoho kvili 1é¢bé (Ctvrtina ,,chovanci” byla posldna vice nez 100km
daleko od svého domova, rodiny a pratel) do neznamého, sterilniho prostredi, v némz
jsou ke zvladani jeho chovani pravidelné pouzivany omezovaci prostiedky a izolace. A
kdyz se jeho chovani zhorsi, pouzivaji se tim vice. Je to zazrak, Ze se odtud vlbec
nékdo dostane” (Scown 2015).

Zfejmé i proto ministerska strategie hovofi o tom, Ze je potfeba zaméfit se na komunitni
posuzovaci a lécebné ,sluzby”, spiSe nez na , oddéleni”. A pokud je riziko pro ¢lovéka nebo
jeho okoli pfFilis velké a je nutné jej proto pfesunout na bezpecné misto, mélo by to byt blizko
domova (Department of Health 2012b: 54).

Hlavnim poskytovatelem zdravotni a socialni péce v Anglii je Narodni zdravotni sluzba Anglie
(National Health Service England - NHSE). Jde o nezdvislou instituci, kterd je povérena
k vykonu verejné zdravotni a socialni péce vladou. NHSE je financovana ze statniho rozpoctu
a svoji C¢innost vykazuje parlamentu (Department of Health 2018, National Health Service
England 2018). Vroce 2015 zvefejnila NHSE svlj programovy dokument, ktery obsahuje
model péce o lidi s potizemi v uceni a/nebo autismem (véetné lidi s dusevni nemoci) a
s narocnym chovanim (National Health Service England 2015b). Model vychazi z vize, podle
niz maji tito lidé, stejné jako kdokoli jiny,

»pravo na stejné Sance Zit uspokojivy a hodnotny Zivot a na to, aby s nimi bylo
zachdzeno s dlstojnosti a respektem. Méli by mit domov ve svoji komunité, byt
schopni rozvijet a udrzovat vztahy a dostavat podporu k tomu, aby mohli Zit zdravé,
bezpectné a napliujici Zivoty” (National Health Service England 2015b: 4).

PFi popisu soucasnych potizi dokument vypocitavd rfadu problematickych momenta. Sluzby
mnohdy neodpovidaji na potreby lidi adekvatnim zplsobem. Lidé s PAS+ se ocitaji
v prostiedich, kterd posiluji naréist ndroéného chovani. Casto neni rozpoznano pdsobeni
Spatného zdravotniho stavu. PéCe a podpora pfi prechodu do dospélosti je ¢asto Spatné
koordinovana. Specializovana péce a podpora neni vidy dostupnd a mezi organizacemi
poskytujicimi péci neni dostatecna souhra. PotiZze v rozpoznavani a naplfiovani potieb vedou
k selhani podpory ze strany rodiny i placenych profesionall a k pfijeti do pobytového
zarizeni. A lidé s PAS+ nemaji pfistup k verejnym sluzbam.
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Plan implementace modelu do praxe pocital stim, Ze v 6 regionech méla implementace
probihat v rychlejSim tempu. Na podporu zmén, resp. na rozvoj komunitni péce, bylo
vy¢lenéno 10 milionu liber. Jednotlivé regiony zvefejnily své vlastni plany implementace a
pocitd se stim, Ze vtéchto oblastech poklesne vyuzivani lGzek celkové o 50% (National
Health Service England 2015a).

Pro ,mladistvé a dospélé s (Casto zavaznymi) potizemi v uceni a/nebo s autismem, vykazujici
sebeposkozujici nebo agresivni chovani, které neni spojené s vdznou dusevni nemoci, z nichz
néktefi maji specificky neurovyvojovy syndrom a kde muZe byt zvySend pravdépodobnost,
Zze budou vykazovat narocné chovani“ (National Health Service England 2015b: 34), ma
budouci péce ve zkratce vypadat ndsledovné:

»,PéCe a podpora je vysoce individualizovana; probihd planovani péfe zamérené na
¢lovéka, na némz se podili fada subjektd, k identifikaci/ 1é¢bé fyzickych i dusevnich
zdravotnich problém( c¢lovéka je zaujiman proaktivni pfistup. Lidé a jejich
rodiny/pecovatelé jsou plné zapojeni do rozvoje a planovani na ¢lovéka zamérené
péce a maji vétsi volbu a kontrolu nad tim, jak jejich bydleni, péce a podpora
vypadaji, mimo jiné pomoci vétsiho vyuZivani osobnich rozpoctld/osobnich
zdravotnich rozpoctd. Lidé maji podporu mistniho navigatora péce a podpory
(klicového pracovnika), zodpovédného za koordinaci a naplfiovani planu podpory.
Vysoce kvalifikované/i a odolné/i rodiny/pecovatelé a placeni podporovatelé jsou
schopni proaktivné i reaktivné zvladat naro¢né chovani a droven svych dovednosti
dale zvysuji. Lidé a ti, kdo je podporuji, maji snadny pristup k poradenstvi a podpore
specializovanych multidisciplindrnich tymd zdravotni a/nebo socialni péce. Podpora
odbornikd bude poskytovana intenzivnéji a flexibilné zejména v obdobi krize. Lidé
maji pristup k aktivitdm a sluzbdm v komunité (s ohledem na pfipadna rizika pro
ostatni); maji pfileZitosti ucit se nové dovednosti a ziskavat nové zkusenosti a jsou
podporovani v rozvoji a udrzovani vztaht” (National Health Service England 2015b:
34).

Tato vize je podrobnéji popsana v deviti principech Modelu sluzeb (National Health Service
England 2015a, 2015b). Vizi modelu Ize naplnit tehdy, pokud bude mit ¢lovék pfistup
k podpore, ktera vychazi z jeho individualnich potreb a z porozuméni pfi¢inam jeho chovani.
Nezbytna je multidisciplinarni a meziorganizacni spoluprace, kvalifikovand odezva
specializovanych zdravotnich a socidlnich sluzeb a partnersky pfistup, fika dokument
(National Health Service England 2015b: 11).

Pfedstavu o podobé kvalitniho systému péce rozvijeji standardy Narodniho institutu pro
excelenci zdravotni a socidlni péce zroku 2018 (National Institute for Health and Care
Excellence 2018):

e Sluzby pro osoby s narocnym chovanim by mély byt zajistény v komunité. Mély by byt

evvs
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potfebami. Mély by byt organizovany jako jeden velky tym s rliznymi subtymy nebo jako
nékolik separatnich tyma. Mély by byt poskytovany kdekoli je tfeba, aby nevznikala nebo
aby se sniZovala potfeba nemocni¢ni a/nebo pobytové péce.

e Sluzby v komunité by mély splfiovat tyto zakladni funkce: odbornou prevenci a v€asnou
intervenci, rozvijeni kapacity nespecializovanych komunitnich sluzeb, aby se pfedchazelo
zbyteCnym hospitalizacim, podporu a trénink rodin a pecovatel(, zajisténi kvality a
rozvoje sluzeb, kratkodobé hodnoceni a intervence, dlouhodobéjsi komplexni intervence,
krizovou odezvu a intervenci. Lidem by se mélo dostavat podpory skrze komunitni tymy
pro osoby s mentdlnim postizenim (s postizenim v uceni), které napliuji jejich potieby
napf. v oblastech chovani, komunikace, socidlni péce a podpory, télesného a dusevniho
zdravi, vzdélavani i v oblasti trestnépravniho jednani. Za timto ucelem m{ize komunitni
tym bud’ pfimo zaméstnat relevantni profesiondly, nebo muize navazat tésnou spolupraci
s praktiky v pfislusnych sluzbach. Sluzby, které poskytuji podporu skrze komunitni tym
pro osoby s postizenim v uceni, by mély spolupracovat a poskytovat si vzajemné
poradenstvi a podporu.

e Odborné sluzby v oblasti chovani naro¢ného na podporu by mély byt kazdému dostupné
na zakladé posouzeni potreb a rizik a se zvazenim vyhod véasné intervence. Mély by také
byt stanoveny maximadlni ¢ekaci lhdty na Uvodni posouzeni i na dostupnost Iécby a
podpory v naléhavych i rutinnich pfipadech.

e Vpfipadé krize je tfeba poskytovat intenzivni, individualizovanou terénni podporu,
zamérenou na udrzeni ¢lovéka v domacim prostfedi. Pro mimopracovni hodiny by méla
existovat telefonickd pomoc zajistovana profesionaly se zkuSenostmi s lidmi s postiZzenim
a s naro¢nym chovanim a s odbornou kvalifikaci v oblasti duSevnich nemoci, schopna
reagovat do 1 hodiny. V pripadé nutnosti by pak nejdéle do 4 hodin méla byt poskytnuta
osobni podpora tvari vtvar. Je nezbytna spoluprdce sluzeb s cleny rodiny/pecovateli.
Podporu je pak tfeba - vsouladu s potfebami ¢lovéka - snizovat s pomoci jasného a
koordinovaného pfistupu. Zaroven je vhodné zkuSenost ze zvladani krize vyuzit pro
planovani budoucich intervenci i prevence.

e Pro pfipady, kdy se ¢lovék dopousti trestnépravniho jedndani, nebo hrozi, Ze se ho bude
dopoustét, je nutna spoluprace s komunitnimi forenznimi sluzbami pro lidi s postizenim
v uceni a s dalSimi odbornymi sluzbami, ale také s policii.

(National Institute for Health and Care Excellence 2018: 22-26).

Standardy rovnéz vénuji jeden oddil podpore rodin/pecujicich. Je nutné, aby jim podpora
pomohla zvladat roli pecujicich osob, ma jim pomoci zvladat péci o €lena rodiny a napliovani
vsech jeho potieb v rlznych oblastech jeho Zivota, a také jim ma usnadnit cestu k odbornym
sluzbdm. Podpora by také méla cilit na rlzné aspekty jejich Zivota a méla by zahrnovat jak
svépomocné aktivity, tak telefonickou i osobni podporu tvari v tvar (National Institute for
Health and Care Excellence 2018: 19-20).
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Ze je klicem ke zméné nova organizace sluzeb a systému jejich spoluprace, budovani jejich
kapacit a schopnosti pracovat i s klienty, jejichz chovani je narocné na podporu, potvrzuji
priklady lokalni dobré praxe. Pokud se sluzby soustfedi na zajistovani intenzivni podpory
v komunité a kooperuji vintegrovaném systému, ,hospitalizace“ na oddélenich pro
posuzovani a lécbu poklesnou na minimum. A jestlize k nim dojde, jedna se skutecné o
docasné krizové intervence. Uspé3né pfiklady z regionli Tower Hamlets, Salford and
Cambridgeshire dokladaji, Ze se vyplaci na ¢lovéka zaméreny pristup, kofinancovani sluzeb ze
zdravotnich a sociadlnich penéz, intenzivni multidisciplinarni spoluprace, spoluprace rtznych
zdravotnich a socidlnich sluzeb, spoluprace sobci, stejné jako vzdélavani a trénink
profesiondld (Department of Health 2012a: 54).°

2.2. Kdeajak zit?

Mansellova zprdva v roce 1993 vychdzela z presvédceni autor(i o tom, Ze nejlepsim modelem
je podpora umoziujici lidem Zit v béiném bydleni. | vroce 2007 druha edice zpravy
zdlraznuje, Ze pro vétsinu lidi bude nejlepsi volbou podpora doma (at uZ jde o jejich vlastni
byt nebo maly rezidenéni domov), blizko rodiny a pfatel. Zaroven, tika zprava, doslo od roku
1993 k duleZitému posunu vrozpoznani prava na bydleni. Vsouladu stimto pravem
nemohou byt lidé presouvani zmista na misto jen proto, Ze sluzby maji potize
s poskytovanim vhodné a potrebné podpory. Zprdva rovnéz kriticky zmifuje rezidencni
sluzby, specializované na péci o osoby s chovanim naronym na podporu: ackoli tento
segment pobytovych sluzeb rostl, nemély ocekavany prinos. Nékteré jsou pfilis velké na to,
aby poskytovaly lidem individualizovanou podporu, jsou pfilis daleko od jejich ptvodniho
bydlisté, ani jim nezajistuji domov, kde by mohli Zit kvalitni Zivot a byt soucasti mistni
komunity. Zodpovédni aktéfi by méli prestat tyto sluzby pouzivat a misto nich by méli
rozvijet individualizovanéjsi, mistni feseni, zajistujici dobrou kvalitu Zivota (Department of
Health 2007: 16).

Model sluzeb Ndarodni zdravotni sluzby z roku 2015 Ftik3, Ze lidé ,by méli mit moZnost zvolit
si, kde a s kym budou Zit, s moznosti volby bydleni, v€etné malého podporovaného bydleni a
nabidky stalého ubytovani“ (National Health Service England 2015a: 25). V souladu s tim pak
text ,,Budujeme skute¢ny domov” (dokument se spoluautorstvim NHSE) pfichazi s tvrzenim,
Ze ,kaidy by bud meél dostat nabidku vlastniho pronajmu stdlého bydleni, nebo by mél
domov vlastnit” (National Health Service England et al. 2016: 4).

»Dlouhodoba zdravotni pobytova zafizeni a pobytova nebo oSetfovatelska péce
nejsou (duraz ptvodni) povazovany za stalé ubytovani, protoZe obyvatel bydleni

5 Zmifiované t¥i konkrétni pfipady jsou popsany v kapitole ,Vytvafeni nového designu sluzeb” (Department of
Health 2012a: 54-70).
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nevlastni ani nema vlastni prondjem” (National Health Service England et al. 2016:
11).

Lidé by méli zit ,v bézném bydleni v komunité, aniz by se vytvarely institucionalni modely
bydleni a péce” (National Health Service England et al. 2016: 6). Bydleni se Sesti a vice lidmi
se rychle mlzZe stdt institucionalnim. Za komunitni bydleni Ize povaZovat blok s dvaceti byty,

eer

kde v Sesti bytech Ziji lidé s postizenim a/nebo autismem, nikoli vSak blok s dvaceti byty, kde

Ziji jenom tito lidé — takovy model by mél byt povaZzovan za instituci (National Health Service
England et al. (2016: 12).

Podobné i standardy Narodniho institutu pro excelenci zdravotni a socidlni péce vychazeji z
toho, Ze lidé s chovanim ndronym na podporu by méli Zit blizko rodiny, pratel a komunity,
pokud si to nepreji jinak, nebo pro to neni néjaky zdvazny dlvod. Kvili tomu, aby se jim
dostalo odborného posouzeni a podpory v ndaroéném chovani, by se neméli stéhovat.
Potfebné sluzby by tedy mély byt dostupné v jejich komunité (National Institute for Health
and Care Excellence 2018: 24).

Provozovatelé bydleni a poskytovatelé socidlnich sluzeb by méli spolecné mapovat specifické
potfeby lidi s chovdanim naroénym na podporu. Vregionu by mély byt dostupna skala
ubytovacich mozZnosti a sluzeb, které tyto potfeby napliuji a vychazeji vstfic rlznym
preferencim. Lidé s ndroénym chovanim by méli mit zabezpecena najemnicka prava.® Viem
jim je potfeba nabizet moznost Zit sdm s potfebnou podporou. Pokud to ¢lovék nechce, nebo
to neni znéjakého duivodu vhodné, lze nabizet bydleni sdilené smalym poctem
spolubydlicich, pficemz je dulezité, aby Slo o domacké prostredi a aby se ¢lovék podilel na
rozhodovani o tom, s kolika a jakymi lidmi bude Zit. Dostane-li se nékdo mimo sv(j region
(treba proto, Ze krizové sluzby nejsou v misté jeho bydlisté dostupné), musi vzniknout plan
nadvratu do puvodni lokality, pokud si to ¢lovék pfeje, nebo — neni-li schopen to sam
rozhodnout — je to v souladu s jeho nejlepsim zajmem (National Institute for Health and Care
Excellence 2018: 27-28).

Misto, kde ¢lovék s naroénym chovanim bude zit, tedy nema byt mechanickou odpovédi na
stupen postiZzeni nebo miru ndrocného chovani. Ve hie maji byt riizné moznosti, ale vysledné
feSeni ma vychazet z principl vlastni volby, Zivota v komunité a kontroly nad vlastnim
domovem. Ze je takovy pfistup uplatnitelny v praxi, ukazuji pFiklady dobré praxe z pdsobeni
Asociace pro podporované bydleni (Department of Health nedat: 28-34), ¢i organizace
Dimesions (Dimensions 2018), ale i dalsich.” Kazuistiky popisuji pfibéhy lidi s velmi

6 Méli by mit ndjemni smlouvu, kterd by jim umoZfiovala kontrolu nad vlastni domdécnosti — viz ,Test
skute¢ného prondjmu®, ktery ma ukazat, do jaké miry se lidem zavislym na péci dafi pfi poskytovani socialni
sluzby prenechat kontrolu nad jejich domovem: , Mit misto, kde ¢lovék Zije, by mélo byt vychozim bodem pro
aktivni a plny Zivot a skutecny pocit sounalezitosti; moznost volit a kontrolovat, s kym Ziji a kdo mne podporuje,
je klicem k tomu, aby se z mista, kde ¢lovék prosté jenom Zije, stal jeho domov“ (National Development Team
for Inclusion 2015: 3).

7 Viz napfiklad https://www.challengingbehaviour.org.uk/cbf-articles/your-stories/.
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narocnym chovanim, ktefi jsou schopni s podporou Zit kvalitni Zivot v komunité, ve vlastnich
Ci pronajatych bytech. Nejedna se tedy o pfimou Uméru ve smyslu: ¢im vétsi postizeni a ¢im
vice problémového chovani, tim spiSe rezidencni sluzba. Jde vidy o situacni feSeni, pficemz
vlastni/pronajaté individudini bydleni s dobfe nastavenou podporou v domacnosti je
myslitelné a realizovatelné i pro ¢lovéka s chovanim velmi ndaro¢nym na podporu. Na rozdil
od Ceské socialni politiky jiz nejsou rezidencni sluzby pro osoby s PAS+ v Anglii povazovany za
to nejlepsi reseni. SpiSe naopak, v socialni politice a v praxi fady organizaci v Anglii jsou na
opacném konci spektra vhodné péce.

Reforma v Anglii ovSem neprobiha hladce podle planu. Jak konstatuje zprava ICF et al.
(2018), vyhodnocuijicici naplfiovani programu NHSE zroku 2015 (National Health Service
England 2015a), pfes zjevné pokroky zatim neni vize komunitni podpory naplnéna. Reforma
cili na snizeni dlouhodobych pobyt( lidi s ndro¢nym chovanim na posuzovacich a |é¢ebnych
oddélenich. Data z fijna 2018 v3ak ukazuji, Ze 72% osob tam stale zUstava rok a déle. A jen
27% osob pfrijatych v fijnu 2018 na tato oddéleni mélo pred pfrijetim tzv. posudek péce a
lé¢by (angl. ,care and treatment review”), ktery by soucasné zahajoval proces planovani
odchodu ze zafizeni (Dimensions 2018: 23). Kromé toho, podil lidi odchazejicich
z posuzovacich a lé¢ebnych oddéleni do komunitnich nebo rezidencnich sluzeb je stejny jako
v roce 2015, ale ¢tvrtina v roce 2018 odesla do ,,jinych zafizeni“, zatimco v roce 2015 to bylo
6%. Nabizi se tak otdzka, o jaka zafizeni se jedna a nakolik odpovidaji zaméru transformace
péce o lidi s PAS+. A jestli se tak zadnimi dvermi do systému péce nevraceji rezidencni sluzby,
které byly bézné v minulosti (Dimensions 2018: 37). Pokud by tomu tak ale bylo, Ize takovy
vyvoj kritizovat a ovliviiovat s odvolanim na oficidlni socidlni politiku a jeji programové
dokumenty. CoZz koneckoncu také predstavitelé organizace Dimensions Cini. Ale stejné tak
probiha kriticka reflexe procesu transformace péce i na zadani NHSE, ktera reformu spustila.
Vedle jiz zminnovaného hodnoceni ICF et al. (2018) byla publikovédna také evaluace, zaloZzena
na deseti pfipadovych studiich. Ta mimo jiné ukazuje, Ze zasadni vyzvou pro celou reformu je
nedostatek mistnich kvalitnich poskytovatelll. Na druhou stranu vrdamci procesu
transformace vznika fada novych komunitnich krizovych sluzeb ¢i multidisciplinarnich tym
(Moss et al. 2018).

2.3. Pristup k naro¢nému chovani - podpora pozitivniho chovani,
omezovani medikace

Poslednich zhruba 35 let se vanglosaskych zemich rozviji pfistup, dnes oznaCovany jako
»podpora pozitivniho chovani“. Tento termin (angl. ,positive behaviour support”) se pouziva
od zacatku 90. let, ale pristup se zacal rozvijet jiZz od poloviny 80. let minulého stoleti. Tehdy
se oviem mluvilo o ,neaversivnim zvladdani chovani“ (angl. ,nonaversive behaviour
management”), tedy o takovych postupech, které se pfi zvlddani ndro¢ného chovani vyhybaji
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restriktivnim, nedlstojnym intervencim, vyvolavajicim silny nesouhlas ¢i odpor (averzi)
klienta (Kincaid et al. 2015: 2). Podpora pozitivniho chovani je ale vice zamérena na
zvySovani kvality Zivota, na rozdil od neaverzivniho zvladani chovani, kde je vadéim
principem neuskodit a netrestat, coz samo o sobé jeSté vyssi kvalitu Zivota pro klienta
nezarucuje (Kent 2010). A ne kazdy pfistup, ktery se vyhyba averzivni ¢i omezujicim
postuplim, je nutné pozitivni. Kent dokonce ukazuje, Ze zaménovani obou pfistupl vede
k nedorozuménim a k pfekazkam v rozvoji podpory pozitivhiho chovani. Zatimco totiz pfi
neaverzivnim zvladani chovani mize byt pozornost upfena na to, jak ¢lovéku zabranit co
nejbezpecnéjSim a co nejméné omezujicim zplsobem, aby délal néco, co poskozuje nebo
narusuje sluzbu, podpora pozitivniho chovani se pta po pfi¢indch chovani a zvazuje, jak
zaméstnanci mohou reagovat na potreby ¢lovéka. Jinymi slovy, podpora pozitivniho chovani
usiluje o identifikaci souvislosti, které by mohly pfispét ke zvyseni osobni spokojenosti a
pocitu Stésti Clovéka. Pta se na to, co by se v Zivoté ¢lovéka mohlo dafit, a nikoli na to, jaka
psychopatologie mu kazi Zivot (Carr 2007: 4). Minimalizace narocného chovani je pak spise
druhotnym cilem (Gore et al. 2013), primarnim je zvySeni kvality Zivota, jak naznacuje
definice z roku 2002:

»Podpora pozitivniho chovani je aplikované véda, ktera vyuZiva vzdélavaci metody a
metody systémové zmény (vytvoreni nového prostiedi) ke zvySeni kvality Zivota a
minimalizaci problémového chovani“ (Carr et al., 2002: 4).

Praktici podpory pozitivhiho chovani vychazeji z toho, Ze naro¢né chovani je mimo jiné
dlisledkem nedostatecné individualizované a ne dost dlisledné a odborné podpory. Zmén
v chovani lze proto primarné dosahnout vytvorenim odpovidajiciho prostfedi a rozvojem
novych dovednosti, spiSe nez snahou naro¢né chovani zastavit (Consensus 2017, McGill
2019).

»,PPCH je spiSe hodnotové zaloZend sada ndstrojl. V jejim stfedu je soubor otdzek,
které by mély byt zvazovany vSechny dohromady a ve vztahu k jedineCnym potfebam
a narokim konkrétniho ¢lovéka. - Pro¢ se dotycny uchyluje k naroénému chovani? -
Jak bychom mohli zavést strategie (napf. dalsi podporu komunikace), které by mohly
snizit vyskyt a obtiznost narocného chovani? - Jaké dovednosti, které by pouZzival
misto narocného chovani, bychom mohli doty¢ného naucit? - Jaké zmény bychom
mohli udélat v prostfedi, aby se narocné chovani vyskytovalo méné?“ (Consensus
2017:3)

Od roku 2014 zacinaji politiky NHSE ¢i Ministerstva zdravotnictvi referovat o podpore
pozitivniho chovani nebo jejich prvcich jako o dllezitém pfistupu v péci o osoby s postizenim
a/nebo autismem a narocnym chovanim. KvyuZivani PPCH se hlasi fada poskytovateld,
pricemz se tento koncept uplatiuje v rlznych organizacich velmi odliSné (Denne et al. 2015).
Koalice pro podporu pozitivniho chovani proto vroce 2015 vydala , kompetencni ramec”
PPCH (PBS Coalition 2015). Smyslem pfiruc¢ky je poskytnout detailni pfehled toho, co je
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potfeba védét a délat k zajiSténi nejlepsi praxe podpory pozitivniho chovani, a vybudovat tak
sdileny zaklad pro kohokoli od jedincl po organizace, ktefi se PPCH zabyvaji.

V Britdnii v soucasnosti probiha také kampan ,Prestdavame nadbytecné medikovat lidi
s postizenim v uceni, s autismem, nebo obojim“ (angl. ,,Stopping over medication of people
with a learning disability, autism or both (STOMP)“). U lidi s postizenim v uceni, autismem,
nebo obojim, je vyssi pravdépodobnost, Ze budou medikovani Iéky proti psychdze, depresi,
uzkosti, porucham spanku a epilepsii. Tyto léky jsou také podavany lidem proto, Ze je jejich
chovani vnimano jako narocné. Kazdy den uZiva ve Spojeném Kralovstvi psychotropni
medikaci 30 az 35 tisic dospélych lidi s postizenim, aniz by to bylo indikovano jejich
zdravotnim stavem. Mnoho lidi bere tyto Iéky pfilis dlouho, nebo v pfilis vysokych davkach.
Jak ukazuje praxe, pfezkum medikace a jeji snizeni m(iZe vést i ke snizeni projevli naro¢ného
chovani.® STOMP se také vyslovné odvoldva na podporu pozitivniho chovani.?

8 Viz https://www.england.nhs.uk/learning-disabilities/about/resources/caretransformed/a-bright-future-for-

graham/.

° Viz https://www.england.nhs.uk/learning-disabilities/improving-health/stomp/.
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3. Socialni politiky v CR ve vztahu k lidem s PAS+
3.1. Zuastavi...

O transformaci, resp. deinstitucionalizaci se hovofi v oficidlni socialni politice od roku 2007,
kdy byla zverejnéna , Koncepce podpory transformace pobytovych socidlnich sluzeb v jiné
druhy socidlnich sluzeb poskytovanych v pfirozené komunité uzZivatele a podporujicich
socialni zaclenéni uzivatele do spolec¢nosti“. Nazev Koncepce (,Koncepce podpory
transformace”, nikoli , Koncepce transformace”) poukazuje na jistou vdhavost ve snaze
dosdhnout vysledku,© ktery byl definovan nasledovné:

»,Cilem transformace ustavni socidlni péce pro osoby se zdravotnim postizenim,
predevsim mentainim a dusevnim, je vytvorit koordinovanou sit sluzeb pro uZivatele
umoznujicich Zivot v pfirozené komunité a minimalizovat dosud preferovany zplisob
poskytovani socidlni sluzby prostiednictvim Ustavni socialni péce” (Ministerstvo prace
a socialnich véci 2007: 13).

To podle Koncepce mélo znamenat ,,odklon od rozsahlého budovani Ustavni socidlni péce a
vetSi podpora investici do rozvoje terénnich a ambulantnich sluzeb” a ,humanizaci
stdvajicich pobytovych zafizeni a jejich postupné ,rozpousténi’ do pfirozené sité sluzeb
v komunité“ (Ministerstvo prace a socidlnich véci 2007: 13). O ,rozpousténi” vté dobé
existujicich ustavi se ovsem v cilech a opatfenich Koncepce nefikalo dale uz nic. A vystavbé
velkych Ustavnich zafizeni mélo branit opatreni, které paradoxné naopak spiSe oteviralo
cestu k vystavbé novych Ustavl (byt mensich a s ,,humanizujicimi“ prvky) a v disledku tak
mifilo proti cili transformace definovanému vyse:

»Zameérit investicni dotacni programy tak, aby podporovaly vystavbu pouze
pobytovych zafizeni s humanizujicimi prvky, tj. zejména kapacita zafizeni do 40
uzivatell, umisténi zafizeni v pfirozené komunité a dodrzujici soukromi a zajmy
jednotlivych uZivatell, a to formou vystavby novych nebo rekonstrukci starych
zafizeni“ (Ministerstvo prace a socidlnich véci 2007: 23).

Dokument rovnéz pracoval s predstavou, Ze ,urcita ¢ast uzivateld bude potrebovat péci
pobytovych sluzeb” (Ministerstvo prace a socialnich véci 2007: 15). Z kontextu plyne, Ze se

U
|

jednd o ty, kdo nejsou dostatecné ,,samostatni“, naopak potrebuji vysokou miru podpory.
Implicitné se tak klade rovnitko mezi pobytovou sluibu a napliovani vysokych narokd

¢lovéka na péci/podporu. Takto sugerované reseni ale zakryva legitimni otazky, které by toto

10 Reditel odboru socialnich sluzeb na Gnorové konferenci ,Pro zménu 2008‘ zdiiraznil, Ze nejde o ,koncepci’
transformace, ale o ,koncepci podpory‘ transformace. Je zde jasné vyjadreno, Ze spolecenska shoda, politické
rozhodnuti a plan celého procesu zatim chybi“ (Kofinkova 2008: 3).
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kratké spojeni mezi mirou potfeb a typem sluzby problematizovaly: ProC je k poskytovani
individualizované a intenzivni podpory potieba ¢lovéka nékam ,umistit“? Pro¢ mu nemuze
byt pfiméfend péce poskytnuta doma? Do jaké miry pobytova sluzba clovéku zajisti, resp.
znemozni mit skute¢ny domov a Zit ve spolecenstvi pfibuznych a blizkych osob?

Dal$i ministersky dokument ,Zprava o procesu podpory transformace v CR“ z roku 2013 si
vSim3a, Ze praxe transformace se tyka pouze nékterych ustavd, pfip. nékterych uZivatell. Za
takovou praxi muUZe byt predstava, Ze pro nékteré lidi je vhodnou péci péce ustavni.
Dokument se vici tomu kriticky vymezuje:

»Transformace ustavni péce se nutné tykd vSech lidi, ktefi v Ustavech Ziji, a tedy i
vSech Ustavll. Nelze pfijmout myslenku, Ze pro nékteré lidi je Ustavni péce vyhovuijici
— nebot maji takovou miru postiZeni, Ze pro né prostiedi nehraje Zadnou roli. Tato
uvaha je v rozporu s podstatou deinstitucionalizace a principem rovnosti lidskych
prav. Pfi transformaci je tfeba dbat na to, aby z Ustavl odchazeli vsichni lidé, tedy i ti,

L
|

kdo maiji velkou miru postizeni” (Ministerstvo prdce a socidlnich véci 2013: 19).

»Narodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb na obdobi 2016-2025“ zroku 2015 jde pfi
definovani deinstitucionalizace a jejich cild do mnohem vétsiho detailu nez ,Koncepce
podpory transformace” z roku 2007. Deinstitucionalizace socialnich sluzeb ma vést mimo jiné
k tomu, Ze klient socidlni sluzby Zije doma, zplsobem, ktery si zvoli:

»Deinstitucionalizace socidlnich sluzeb [...] znamena dlouhodoby a postupny proces
zmény (transformace) instituciondlni (Ustavni) péce v péci komunitni. Je to zména,
ktera usiluje o to, aby i uZivatelé socidlnich sluzeb Zili ve svém domové a Zivotem
podle své vlastni volby, tak jak je to ve vétSinové spolecnosti bézné” (Ministerstvo
prace a socialnich véci 2015: 57).

A vysledkem deinstitucionalizace pro ¢lovéka vyuzivajiciho socidlni sluzby ma byt:

»Svoboda zvolit si misto svého bydliSte a vyuZivat mistni socialni sluzby ([¢lovék] neni
omezovan dostupnosti sociadlnich sluZeb); podilet se na Zivoté spolecnosti a zastavat
béiné spoleCenské role — je dcerou/synem, partnerem, kamaradem, Zikem,
sousedem, studentem, rybafrem, barmanem a dalsi; Zit v béZném Zivotnim a dennim
rytmu, ktery si zvolil, a vyuzZivat pfitom béziné dostupné spolecenské zdroje, napf.
chodi do mistni Skoly, do prace apod.” (Ministerstvo prace a socialnich véci 2015: 57).

Pro poskytovatele socidlnich sluzeb je deinstitucionalizace dokonéena,

okdyZ [poskytovatel] umoZnuje uZivateli Ucastnit se béZiného Zivota spolecnosti.
Poskytuje socidlni sluzby, které pruzné reaguji na potreby a cile uZivatele a sméruji k
jeho udrzeni/zaclenéni do bézného Zivota spole¢nosti. Nenahrazuje sluzby, které Ize
zajistit béZnymi zdroji v komunité” (Ministerstvo prace a socialnich véci 2015: 57).
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A pro zadavatele socialnich sluzeb je zavrsena,

,kdyZz ma [zadavatel] pokrytou sit socidlnich sluzeb reagujicich na potfeby obcéand
kraje — sit jim zajistuje pfistup ke sluzbam poskytovanym za dostupnou cenu v misté a
Case, kdy je obcan potrebuje. Deinstitucionalizace probéhla Uspésné, kdyz zadavatel
planuje, vytvari podminky a podporuje rozvoj zdrojli v komunité, tak aby socialni
sluzby uZivatele neizolovaly a nenahrazovaly jiné dostupné moznosti podpory; a kdyz
neprovozuje Zadna Ustavni zafizeni” (Ministerstvo prace a socialnich véci 2015: 57).

Strategickym cilem, jmenovanym na prvnim misté, je ,Zajistit prechod od institucionalniho

U
|

modelu péce k podpore osob v pfirozeném prostredi“ (Ministerstvo prace a socialnich véci
2015: 57). Podle strategie vsak v systému péce chybi sluzby zajistujici ,,podporu v domacim
prostfedi jejich uZivatell ¢i v pobytovych sluibidch komunitniho charakteru®, strategie
dokonce hovofi o pokracujicim ,trendu spoléhani se na poskytovani péce v rezidencnich

typech zafizeni” (Ministerstvo prace a socidlnich véci 2015: 56). Je proto nutné:

»pripravit systémové zmény, které podpofi komunitni, terénni i ambulantni sluzby,
budou rozvijet neformalni péci a podporovat klienta, aby mohl ddle rozvijet svoje
schopnosti a moZnosti v pfirozeném prostiedi” (Ministerstvo prdce a socialnich véci
2015: 20).

3.2. ..nebo do ustavu?

»AkEni plan pro deinstitucionalizaci socidlnich sluzeb pro obdobi 2019 —2021“ (Ministerstvo
prace a socidlnich véci 2019) podrobnéji stanovuje postup pro realizaci vySe zminéného
strategického cile z ,,Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb”, jimz je zajisténi pfechodu
,0d institucionalniho modelu péce k podpore osob v pfirozeném prostfedi” (Ministerstvo
prace a socialnich véci 2015: 57). Mimo jiné navrhuje ukotvit v zdkoné o socidlnich sluzbach
zasadu, z niz by vyplyvalo, ze

,U seniorl, osob se zdravotnim postizenim (véetné dusevniho) a ohroZzenych déti ma
vidy prednost zajisténi komunitnich sluzeb umoziujicich jejich setrvani doma v
pfirozeném prostfedi pred zajisténim sluzeb udstavniho typu, které maji podle
védeckych poznatk(l prokazatelné negativni dopad na kvalitu Zivota a jeho dalsi
vyvoj“ (Ministerstvo prace a socialnich véci 2019: 57).

To vypada velmi reformné. Jenomze Ak¢ni plan zaroven ukazuje, Ze transformace je pojata
do velké miry jako budovani novych pobytovych sluzeb. V rétorice dokumentu nejsou hlavni
alternativou k ustavnim sluzbam sluzby terénni a ambulantni, schopné zajistit podporu lidem
v domacim prostredi, ale rlizné typy pobytovych sluzeb, pfedevsim chranéné bydleni:
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»Kapacita lUZek pobytové sluzby domovi pro osoby se zdravotnim postizenim klesla v
obdobi od roku 2007 do roku 2017 o 4 407 luzek, tj. celkem o 26 %. Naproti tomu
pocet lUZek v pobytové sluzbé chranéné bydleni vzrostl od roku 2007 do roku 2017 o
1927, tj. narQst o 96%. Presto se jedna o stale vysoké Cislo Ustavnich pobytovych
sluzeb a nizky pocet sluzeb respektujicich prdvo osob Zit ve svém prirozeném
prostfedi” (Ministerstvo prdce a socidlnich véci 2019: 29).

»,LUZka” v chranéném bydleni tedy maji byt prikladem ,sluzeb respektujicich pravo lidi Zit
v pfirozeném prostredi“. Pfitom aktudlné platnym kritériem, odlisujicim komunitni sluzbu od
ustavni, je pocet lidi v zafizeni: do 18 obyvatel se jedna o komunitni pobytovou sluzbu, od 19
lidi vySe se jednd o Ustav. Podle kritérii také mUZe vjedné domdcnosti Zit aZz 6 osob
(Ministerstvo prace a socidlnich véci 2019: 29). Zatizeni se Sesti¢clennymi domacnostmi s 18
klienty soustfedénymi v jednom objektu nebo v arealu budov Ize v3ak jen téZzko povazovat za
»prirozené prostredi” bez rezimovych uUstavnich prvkd. Pfi ,obsazovani l0Zzek” v takovém
zafizeni bude nepochybné dochazet k tomu, Ze do zafizeni budou stéhovani klienti i z vétsi
vzdalenosti a budou se tak vzdalovat svym dosavadnim socidlnim kontaktlm a vztahlm.

Co se tyce specificky lidi s autismem s naro¢nym chovanim, je zaméreni na pobytové sluzby
jesté vyraznéjsi. Material Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany s nazvem
»Podnét k feSeni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin“ povazuje
za vhodné feSeni ,pro osoby s tézkou symptomatikou PAS“ ,(z)afizeni typu domovi se
zvlastnim rezimem®. UZ jenom rozdil v terminologii ukazuje na podstatnou odliSnost mezi
anglickou a Ceskou socialni politikou péce o lidi s PAS+. Zatimco v Anglii se mluvi o tom, Ze i
lidem sPAS+ by mély byt potfebné sluzby ,dorucovany” do jejich (vlastnéného i
pronajatého) viastniho domova v béném prostredi jejich komunity, v Ceské republice sili
predstava, Ze naopak Clovék s PAS+ se ma pfesunout do socidlni sluzby ,,domov”, kterd se
navic vyznacuje zvldstnim reZimem. ,Terénni socialni sluzba pro podporu samostatného
bydleni v pfirozeném prostfedi” je pak vyhrazena ,pro osoby s Aspergerovym syndromem a
vysokofunkénim autismem® (VIadni vybor pro zdravotné postizené obcany 2016: 13). ,Vize
rozvoje socialnich sluZzeb skupiné osob s PAS“ Ministerstva prace a socialnich véci viibec
neobsahuje terénni sluzby, vénuje se jen ambulantnim a pobytovym. ,Materidlné technicky
standard” obsazeny ve vizi pfedpoklada kolektivni usporadani pobytové sluzby s poctem 3 az
6 klientl v jedné domacnosti; v jednom objektu pfitom mohou byt 2 domdacnosti (Vrbicky
2018).

Odpovédnost za nastaveni dostatecné sité socialnich sluzeb nesou jednotlivé kraje. Krajské
stfednédobé plany rozvoje socidlnich sluzeb nicméné alternativni komunitni sluzby ,pfilis
nerozvijeji“ a ,pocitaji (az na vyjimky) stale s velkou podporou pobytovych sluzeb socialni
péce”, piSe se v ministerském dokumentu (Ministerstvo prace a socialnich véci 2015:18).
Tento trend potvrzuje pro cilovou skupinu skupiny osob s poruchou autistického spektra také
studie kanceldafe ombudsmana (Vefejny ochrance prdv 2018). Podle ni zastupci vSech krajl
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(s vyjimkou Plzenského) sice uvedli, Ze jejich stfednédobé plany se problematice sluzeb pro
lidi s PAS vénuji, nejcastéji vSak vyjadrovali zdmér podporovat domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim a sluzby zajistujici denni program (denni stacionare) a podporovat
rozvoj chranéného bydleni/socidlnich bytd (Verejny ochrance prav 2018: 21). To plati tim
spiSe i pro lidi s PAS+. V tomto ohledu je ilustrativni formulace jednoho z cil( sttednédobého
planu Pardubického kraje pro cilovou skupinu lidi s autismem:

»Vytvofit specializovanou sluzbu zamérfenou na déti, mladez a mladé dospélé s
vysokou mirou podpory a specifickymi potifebami, které nejsou resitelné v ramci
komunitnich sluzeb” (Pardubicky kraj 2015: 39).

Vyslovné se tu predpoklada, Ze pro osoby s autismem a s vysokou mirou podpory nejsou
komunitni (terénni a ambulantni) sluzby vibec urceny, a je potfeba pro né vytvofit
specializovanou pobytovou sluzbu. !

Verejna ochrankyné prav také v ramci vyzkumu oslovila vSechny kraje s dotazem, zda by byly
schopné zajistit celodenni péci a dohled sedmadvacetiletému muzi s autismem v kombinaci
se stfedné té%kym mentdalnim postizenim. Slo o modelovou kazuistiku, podle niz mél muz
vyrazné emocni vykyvy a zdchvaty brachidlni agrese smérujici nejen vici jemu samému, ale i
vUci jeho okoli, a byl opakované hospitalizovan v psychiatrické nemocnici, aniz by se tyto
projevy zmirnily. Ufednici 3 krajd odpovédéli, e by takovou pé¢i sluzby v kraji nebyly
schopny zajistit. Ostatnich 11 kraji uvedlo, Ze by péci zajistit mohly, a to v pobytovych
sluzbach — 9 krajl vdomovech pro osoby se zdravotnim postizenim a/nebo v domovech se
zvlastnim rezimem, 2 v chranéném bydleni; 4 kraje doplnily nabidku téchto sluzeb tydennim
¢i dennim stacionarem, centrem dennich sluzeb, odleh¢ovaci sluzbou ¢&i socidlni rehabilitaci.
Dva kraje sdélily, Zze by vyuzily i terénni sluzby, protoZe podporuji Zivot v pfirozeném
prostfedi (Vefejny ochrance prav 2018: 11-13). Prevladajici orientace na pobytové sluzby je
vSak jednoznaéna.

Od doby provedeni vyzkumu ombudsmana vznikly v nékterych krajich nové stfednédobé
plany. Zaméreni na pobytové sluzby v nich nabyva jesté konkrétnéjsi podoby. Napftiklad
Kralovéhradecky kraj ma cil ,,Zvysit dostupnost pobytovych sluzeb pro osoby s vysokou mirou
zavislosti a specifickymi potfebami a v ramci néj chce

»(p)fipravit plan realizace investi¢niho projektu rekonstrukce stdvajiciho zdzemi
sluzby domova pro osoby se zdravotnim postizenim Ustavu socialni péée pro mlade?
Domecky s cilem zajistit podminky pro poskytovani pro osoby s naro€nym chovanim
(s PAS)“; sluzba ma byt zprovoznéna do roku 2022 (Kralovéhradecky kraj 2017: 28).

11V planu Pardubického kraje (Pardubicky kraj 2015) neni vyslovné uvedeno, Ze se tento cil tykd osob s PAS. Pro
studii ombudsmana nicméné kraj vybral tuto pasaz jako pfiklad planovani sluZzeb pro tuto skupinu (Verejny
ochrdnce prav 2018: 21).
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A Plzensky kraj deklaruje, Ze pro cilovou skupinu osoby s poruchou autistického spektra bude
podporovat vedle socialni rehabilitace a socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
»navyseni kapacity” nebo ,vznik novych” domovl pro osoby se zdravotnim postizenim a
domovi se zvlastnim rezimem (Plzerisky kraj 2018: 62).

Pardubicky kraj se hodla soustfedit na ,,(r)ozvoj kapacit pobytovych sluzeb pro osoby s PAS a
,problémovym chovanim, vdznymi projevy agrese‘” (Pardubicky kraj 2018: 39).

Zastupci Olomouckého kraje pak soudi, Ze ,neni v dostateéné kapacité =zajisténa
specializovana pobytova sluzba pro osoby s PAS se znaky problémového chovani, vyzadujici
vysoce individualizovany pfistup — domov se zvlastnim rezimem®. A jejich zdmérem je, aby
vznikla ,nova pobytovd sluzba domov se zvlastnim reZimem pro osoby s PAS se znaky
problémového chovani vyzadujici vysoce individualizovany pfistup s kapacitou 10 lazek”
(Kfe¢kova a Simacek 2018: 35).

Budoucnost pro lidi s PAS s chovanim ndaronym na podporu, pfedestfend jak v ministerské
vizi (Vrbicky 2018), tak ve stfednédobych krajskych planech, je budoucnosti Zivota ve
specializovanych pobytovych zafizenich. Nikoli budoucnosti Zivota ,ve svém domové“ a
»podle své vlastni volby, tak jak je to ve vétSinové spolecnosti bézné”, kterou vykresluje
narodni strategie (Ministerstvo prace a socialnich véci 2015: 57).
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4. ZKu$enosti sluzeb v CR s podporou lidi s PAS+
4.1. Motivace sluzeb k praci s lidmi s PAS+

Studie ombudsmana dosla k zajimavému zavéru o odliSnosti pohledu reprezentant(
krajskych uUrad(i a pohledu socidlnich sluzeb na to, zda mohou byt sluzby poskytovany
modelovému klientovi s ndroénym chovanim, popsanému vyse.!> Zatimco kraje maji
predstavu, Ze takového klienta by bylo moZné umistit predevsim do domovl pro osoby se
zdravotnim postizenim ¢i domoviimse zvlastnim reZzimem, a ne jim poskytovat terénni i
ambulantni sluzbu, sluZzby maji nazor presné opacny: 40% zastupcl osobni asistence si
dovedlo predstavit, Ze by poskytovali podporu klientovi z kazuistiky, na rozdil od pouhych 5%
domovi( se zdravotnim postizenim a 6% domovu se zvlastnim rezimem (Verejny ochrance
prav 2018: 34-35).

Pfi skupinovych rozhovorech, které jsme vedli prevainé s poskytovateli terénnich a
ambulantnich sluzeb, se potvrzovalo, Ze nékteré z téchto sluzeb jsou k poskytovani podpory
lidem s autismem a ndroénym chovdnim skutecné motivované. Napriklad podle socialnich
pracovnikd denniho stacionare ¢i podpory samostatného bydleni chdpou praci s takovymi
klienty zaméstnanci ,jako ,vyzvu“, ,bavi je to, chtéji to délat” (diskuse se socidlnimi
pracovniky, podpora samostatného bydleni V.), chtéji se ucit stakovou cilovou skupinou
pracovat, ,umét to uchopit” (diskuse se socidlnimi pracovniky, denni staciondr P.). Pro
reprezentantku odlehéovaci sluzby je chovani ndro¢né na podporu impulsem k uzplsobovani
sluzby:

»My to zase mdme tak, Ze jako zadné problémové chovani ani agresivita neni
didvodem k nepfijeti do sluzby, ale dlivodem k nastaveni néjaké té sluzby, at uz
prostorem, vybavenim nebo persondlem” (diskuse s manaZery, odlehcovaci sluzba T.)

4.2. Personalni prekazky a prace s nimi

Poskytovani sluzeb ale narazi na fadu prekazek. Jedna ¢ast prekazek lezi v personalni oblasti.
Jednak neni lehké motivované zaméstnance nalézt:

12 Sedmadvacetilety muZ s autismem v kombinaci se stfedné téZkym mentalnim postizenim, s vyraznymi
emocnimi vykyvy a zachvaty brachidlni agrese smérujici nejen vici jemu samému, ale i vici jeho okoli; muz byl
opakované hospitalizovan v psychiatrické nemocnici, aniz by se projevy zmirnily (Vefejny ochrance prav 2018:
4).

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.

21



»Udélaji si [pracovnici] 150 hodin [zdkladniho kurzu pro pracovnika v socialnich
sluzbach] nékde pod pracdakem a je jim vlastné jedno, s kym, s ¢im délaji, Zze kdyby se
to tam najednou pieménilo na néjakou fabriku, tak tam zlstanou“ (diskuse se
socidlnimi pracovniky, domov pro osoby se zdravotnim postizenim H.).

Ale jednoduché neni ani pracovniky udrzet, fluktuace v socidlnich sluzbach je vysoka. Ackoli
pracovnici v socidlnich sluzbach délaji ,tu nejtvrdsi praci“, je to ,jedna z nejh(f placenych
pozic“ (diskuse se socidlnimi pracovniky, domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim H.). O
praci v socidlnich sluzbach neni v soucasnosti takovy zajem. Zatimco dfive si bylo mozné
,vybirat, [...] koho pozveme a koho nepozveme na pohovor, [...] dneska [...] vezmu kohokoli,
protoZe potrebuji obsadit sménu“ (diskuse s manaZery, domov pro osoby se zdravotnim
postiZenim H.). Otazky kritérii vybéru a potfebné kvalifikace pro praci s lidmi s poruchou
autistického spektra jdou pak stranou (viz také Kfe¢kova a Simacek 2018). Je tudiz bé7né, 7e
zaméstnanci nejsou na praci s takovymi klienty pfipraveni. Novi pracovnici nemaji vibec
zkuSenosti ani vzdélani v socialni praci, natoz aby méli zkusenosti s lidmi s PAS+:

»,KdyZ najdeme asistentky, jsou to vesmés vlastné lidé z ulice i tfeba bez kurzu [pro
pracovnika v socialnich sluzbach], ktefi jsou jenom motivovani pomahat. [...] Ti autisti
jsou tak specificka cilova skupina, Ze vyZzaduji po odborné strance prosté uplné jinak
pfipravené pracovniky v pfimé péci“ (diskuse s manaZery, podpora samostatného
bydleni A.).

Personal je pak ,nejvétsim limitem, i kdyZ jsou to pracovnici v pfimé péci, ktefi velmi dobre
délaji svoji praci, ,ani systém toho interniho vzdéladvani mnohdy nestaci” (diskuse
s manaZery, centrum dennich sluZeb D.).

Limit vidéli ucéastnici skupinovych diskusi i vtom, Ze v socialnich sluzbach pracuji prevainé
Zeny, jejichz autorita a fyzicka sila neni ve vztahu kclovéku s narocnym chovanim
dostatecna:

»,KdyZ potom budete mit ¢lovéka [...] mladého, plného sily, s problémovym chovanim,
tak ta Zenska prosté to neutdhne. A celkové kdyz prosté néco rekne ten chlap... My
mame par muzskych asistentd, ale je to presné vidét, uplné jinak [klienti s naro¢nym
chovanim] reaguji“ (diskuse se socidlnimi pracovniky, denni staciondr R.).

Jini diskutéri ale uvadéli, Ze soustavnou praci s nezkusenym Zenskym persondlem dospéli ke
stavu, kdy jsou pracovnice schopné a motivované pracovat i s klienty s ndarocnym chovanim:

»U kolegyn jsme hodné pracovali stim, Ze i kdyZz nejsou fyzicky zdatné, aby
zpacifikovaly v urcitych pFipadech klienty, tak mohou udélat jina opatfeni pro to, aby
zamezily néjakému problémovému chovani a uchranily sebe samy. Takze hodné je to
opravdu o praci s tim personalem. [...] madme dvouhodinové porady, kde probirame ty
situace, které se staly, a vibec prfemyslime nad tim, co bude do budoucna, jak to
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muZe vypadat. [..]. Dfive jsme méli pozadavky, Ze [novy pracovnik] musi umét
alternativni augmentativni komunikaci a podobné, a posledni dobou jsme od toho
uplné upustili a pravé staci nam ta motivace toho ¢lovéka. Mame specifické pfijimaci
fizeni, kde ty lidi jakoby jdou pres priklady, viibec abychom poznali, jak premysleji o
téch lidech, a na zakladé toho je vybirame, aby vlastné u nds vydrzeli co nejdéle, aby
sdileli tu vizi a myslenku, kterou mame my“ (diskuse s manaZery, denni staciondr K.).

DuleZita je jak externi podpora, tak atmosféra a spoluprace vtymu a podpora pracovnikd
primé péce poskytovana interné:

»Myslim si, Ze jesté dllezZitéjSi nez néjaka ta akreditovana Skoleni, tak jsou dllezZité ty
supervize a vlastné komunikace vtom tymu. A védét, Ze to vedeni toho clovéka
podpofi a néjak ho neshodi vtom, co déla“ (diskuse se socidlnimi pracovniky, denni
staciondr K.).

4.3. Financovani a individualizace sluzeb

Zasadni problém lezi také ve financovani sluzeb. V nékterych pripadech vyzaduji individudlni
potreby klienta asistenci dvou osob soucasné. Krajska dotacni politika takovou variantu ale
vibec nepfipousti. Maximum podpory je jeden na jednoho:

[...] néktefi z téch [...] uzivatell s autismem a s néjakym atypickymi projevy chovani,
které musi tento systém zvladnout [...], by potfebovali ty asistenty dva v jeden c¢as. A
[...] na kraji nam Fekli, Ze vlastné v jeden Cas by dva asistenti neméli byt dotovani”
(diskuse s manaZery, osobni asistence Z.).

| kdyby se sluzba rozhodla vykazovat soubéZnou asistenci dvou pracovnikli oddélené,
dlsledek by byl ten, ze

»uzivatel si plati tu sluzbu dvakrat, ten pocet hodin si plati dvakrat. A my bychom
potfebovali, aby byl narok na to, aby ten uZivatel mohl mit v klidu dva asistenty, kdyz
je potrebuje prosté [...]. Ale za cenu jednoho, za cenu jednéch kliento-hodin“ (diskuse
s manaZery, osobni asistence Z.).

Pokud chce sluzba poskytnout asistenci v rozsahu odpovidajicim individualnim potrfebam
klienta, musi na druhého z dvojice asistentl hledat zdroje jinde, nemuze je ¢ekat ze systému,
»jinak prosté tihle lidé se nebudou moct pohybovat venku bez pecujici osoby” (diskuse s
manaZery, osobni asistence Z.).

U jiné terénni sluzby, podpory samostatného bydleni, je potiz v tom, Ze se s ni pocita jako se
sluzbou pro témér samostatné klienty. Pfi planovani sluzeb tak kraje predpokladaji, Ze bude
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poskytovana spiSe zfidka, v fadu jednotek hodin za meésic. Pracovnice jedné ztakovych
sluzeb uvadéla, Ze vramci tfiletého individualniho krajského projektu maji pro sluzbu
podpora samostatného bydleni vymezenych 40 hodin podpory na 1 klienta na 3 roky. Realné
potfeby podpory jsou ale u nékterych klientl naprosto odlisné:

»Mam tam lidi se zavaznym postiZzenim, ktefi potfebuji tu asistenci nékolikrat tydné a
dlouho - tfeba 4 az 5 hodin klidné. J& mam naplnény indikator u jednoho klienta za
dva mésice, a 2,5 roku jako by nebyl. TakZe to je velikansky problém u té podpory
samostatného bydleni, vibec neni postavena na [..] lidi svétsi mirou podpory”
(diskuse s manaZery, podpora samostatného bydleni V.).

Je to dals$i ukazka toho, jak je politickd predstavivost a predstavitelnost toho, jak muze
fungovat podpora lidem s vys$si mirou potreb, stale svazana s vizi, Ze pro takové lidi jsou
vhodné spiSe pobytové sluzby. Tato pfima uméra (¢im vice potreb, tim spiSe pobytova
sluzba) vede k tomu, Ze sluzba typu podpory samostatného bydleni viibec neni na mentalni
mapé moznosti pfi uvazovani o péci pro lidi s poruchou autistického spektra a chovanim
naro¢nym na podporu:

»,0O tom, Ze by se do podpory samostatného bydleni pfijimali lidi tfeba sPAS
s néjakymi vétSimi [potizemi], o tom se [pfi debatdch se zaméstnanci krajského
Uradu] viibec nehovoti“ (diskuse s manaZery, podpora samostatného bydleni V.).

Ani do budoucna manazZerka sluzby pfitom neocekdva ze strany kraje zménu v pfistupu:

e fakt, Ze kraj ted komunikuje, ale stejné se rozhodné nedostaneme na takové
nastaveni indikatoru, abychom byli schopni poskytovat ve vétsi mife tém lidem
podporu” (diskuse s manaZery, podpora samostatného bydleni V.).

Podle jedné z ucastnic diskuse je za neochotou krajskych socidlnich politik dotovat terénni
sluzby tak, aby mohly reagovat na skuteé¢né potfeby konkrétnich lidi, pfedstava, Ze

»ty maminky, které jsou samy doma stémi dospélymi nebo dospivajicimi lidmi
s autismem, [...] by to [péci o svého potomka s PAS+] zvlddnout mély“ (diskuse s
manaZery, osobni asistence Z.).

Od rodicl se tak ocekava, Ze budou dlouhodobé zajistovat néco, co nékdy ani ,,nezvladnou
dva lidé, ktefi jsou na to néjak cviceni” (diskuse s manaZery, osobni asistence Z.). Ale i kdyby
kraj dotoval dostatek personalu v terénnich sluzbach a rodina by si tak teoreticky mohla
objednat celodenni podporu, prispévek na péci ve 4. stupni zavislosti by pokryl pouze zhruba
Ctvrtinu (5-6 hodin) z celodenni péce.

Individualizace pobytovych sluzeb, které kraje povazuji za spravné feSeni pro lidi s PAS+, je
pritom stejné nesamoziejma, jako poskytovani terénni sluzby v potfebném rozsahu. Ve zcela
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vyjimecnych pfipadech, kdy se pobytova sluzba odhodla nastavit podporu individudlng,
dochazi k ,,ekonomické destabilizaci“:

»Méli jsme tam pani sporuchou autistického spektra, s obrovskym agresivnim
projevem chovani, a dopadli jsme tak, Ze jsme si ekonomicky destabilizovali sluzbu.
[...] zvolili [jsme] bydleni nejdfiv v mensi skupiné spolubydlicich, nefungovalo to,
spolubydlici se té Zeny bali, [...] takZze jsme méli osm lidi plasobicich vtom daném
objektu, ale na jednu klientku. Ted si vezméte, jakd je to potom destabilizace té
sluzby, protoZe platite osm lidi na jednoho ¢lovéka“ (diskuse s manaZery, domov pro
osoby se zdravotnim postiZzenim H.).

Tento pfipad, stejné jako pokusy osobni asistence zajistit péc¢i dva na jednoho, je jakousi
svépomocnou a nesystémovou snahou sluzeb o osobni rozpocet, vychazejici z individudlnich
potfeb clovéka. Z hlediska systému financovani sluzeb je ale takovy pfipad abnormalitou,
nikoli FeSenim. Krajska dotacni politika naopak optiku individualnich potfeb pfi financovani
sluzeb nepouziva, vychazi z predem stanoveného rozsahu podpory vté které sluzbé a
obecné je tlak naklady na mzdy sniZovat:

»[-..] neustale slySime: ,Jste drazi, na ty mzdové prostfedky se vynakladaji nejvétsi
zdroje, zkuste néjakym zplsobem usetfit’. TakZze my jsme sniZovali management, my
jsme snizovali i pracovniky v pfimé péci, ale mame tam néjaky strop, pod ktery uz jit
opravdu nem(zeme” (diskuse s manaZery, domov pro osoby se zdravotnim
postizenim H.).

Ackoli kraje predpokladaji, ze pravé pobytové sluzby budou naplfovat potieby lidi s PAS+
(Vefejny ochrance prdv 2018), soucasné vytvareji tlak na snizovani ndklad(, ktery pobytovym
sluzbam znemoznuje takové oCekavani naplnit.

4.4. Prace srodicilidi s PAS+

Zaméstnanci sluzeb si v§imaji toho, co popisuje i odborna literatura (Milen a Nicholas 2017) -
pro rodie je tézké si predstavit svoje dospélé dité v péci socialnich sluzeb, coz je vede
k tomu, aby v roli pecujicich setrvavali sami:

v Vv

samostatné, ale ta rodina o to nema moc zadjem” (diskuse s manaZery, denni stacionar
P.).

Socialni sluzby si uvédomuji dlileZitost tranzitniho obdobi. Je potfeba rodiny pfipravovat na
to, Ze jejich dité, s jakkoli téZzkym postizenim, jednou bude muset v dospélosti z jejich péce
odejit:
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»,KdyZz my mame ted ty rodiCe téch malych déti stézkym postizenim, tak uz je
pfipravujeme: ,Co budete délat za 5 let, za 10 let?’. Bavime se s nimi o tom, aby méli
néjaky plan, [...] abychom tém rodi¢dm od zacatku byli schopni dat néjaky Zivotni
smér a fict: ,[...] Normalni je, Ze se ty déti osamostatiuji v uréitém véku, mlze to byt
dfiv nebo pozdéji, tak to je bézné, ale prosté normalni je, ze vy v 30 letech véku toho

({u

ditéte si zajistite néjaké jiné sluzby, budete se chodit navstévovat“ (diskuse s

manaZery, denni staciondr K.).

Sluzba se tak snazi pomoci rodicdm vybudovat vizi budoucnosti, alternativni k jejich

Yy Jej
predstaveé, ze ,dité ma tézké postizeni a cely Zivot se o néj musim starat a pecovat” (diskuse s
manaZery, denni staciondr K.).

Jak popisovala jedna z Uc¢astnic diskuse, dlouhodoba zkusenost rodi¢d mlze byt takova, ze
»neslo nic, 20 let nic neslo” a ,,oni uz sami nevéri, Ze néco pajde”. DllezZité je ,legalizovat to,
Ze nic nejde, Ze to maji tézké, [...] pochopit tu jejich situaci” (diskuse se socidlnimi pracovniky,
podpora samostatného bydleni S.). A zaroven zkouset nabizet drobné kroky, které by mohly
situaci rodiny zlepsit. Sluzbé se takto podafilo zacit rozvijet dovednosti 24leté klientky,
prestoze matka méla zpocatku pocit, Ze dcera Zzddného posunu neni schopna. Klientka se
naucila vytocit Cislo na telefonu a pfijmout hovor a matka se diky tomu odvaZila nechat ji
chvili samotnou doma. Klientka také zacala chodit s asistenci na obédy do Skolni jidelny,
nebo do hudebniho oddéleni méstské knihovny, kde se ji trpélivé vénuje mistni
zaméstnanec.

4.5. Prace s naro¢nym chovanim

Pracovnici podpory samostatného bydleni se pfi praci s vySe zmifiovanou klientkou potykaji s
projevy naro¢ného chovani:

»,O0na hrozné nahlas [..] mluvi, a neni to uUplné vybrand mluva tedy, a je to
neptijemné, kdyz clovék sni jde po mésté a ona kfi¢i“ (diskuse se socidlnimi
pracovniky, podpora samostatného bydleni S.).

Sluzba se vSak primarné zaméruje na jeji zajmy a na to, vem se mulZe rozvijet. A projevy
narocného chovani se diky tomu snizily:

»Tim, Ze jsme nasli to, co ji bavi, tak ona se tési a nedéld to [nekfic¢i vulgarné na
verejnosti]. Ona to dél3, kdyz je v néjaké nepohodé, nebo v napéti. A ted uz to plyne
fakt mnohem hladceji, nez to plynulo” (diskuse se socidlnimi pracovniky, podpora
samostatného bydleni S.).
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Priklad(i podobného pfistupu se pfi diskusi jak socidlnich pracovnikd, tak manazerd sluzeb
objevila celd rfada:

»A tam jsme tehdy zménili ten pfistup [...]. Pro¢ by nemohl chodit ven? Kdyz jde ven,
tam ma vice prostoru. KdyZ chce vstat z voziku a jit, tak at jde, nemdze tam nikoho
ohrozit. Tim padem se zacalo to problémové chovani sniZovat, protoze mize si za
prvé vybrat, s kym ten dany den bude pracovat, takie je pfipraveny na to tfi dny
pfedem, Ze bude pracovat stimhle a stimhle pracovnikem, takie uz vi, co ma
ocekdvat. [...] zacali jsme se ho vice ptat, zacali jsme mu ddvat vice prostoru“ (diskuse
se socidlnimi pracovniky, denni staciondr K.).

Vjiném dennim stacionafi se pracovnici u mladého muze, ktery si v afektech ublizoval a
,mlatil kolenem do dvefi nebo rozhazoval okolo sebe odpadkové kose” (diskuse se socidlnimi
pracovniky, centrum dennich sluZeb D.), soustiedili na podporu jeho zajm{. ProtoZe si vSimli,
Ze se zajima o fotografovani, zacali spolupracovat s dobrovolnici, ktera se nyni s klientem
fotografovani vénuje, a dokonce mu usporadali vystavu. Projevy naro¢ného chovani
vymizely.

Pracovnici také chapou ndro¢né chovani jako chovani komunikacni, snazi se mu porozumét
v konkrétnim kontextu a hledaji, co jim klient vyjadfuje.

»[Klient] nedokdze [...] Fict: ,Hele, ja s tebou byt nechci, chci byt s nékym jinym’, takie
on ji [pracovnici] napadal, napadal ostatni, rozbijel véci“ (diskuse se socidlnimi
pracovniky, denni staciondr R.).

SluZby se také snazi hledat spoustéce narocného chovani a pfizplisobovat prostiedi tak, aby
se snizovalo riziko a nebezpecnost incidentl a aby reagovalo na potieby a preference
klienta:

»Je treba umét identifikovat to chovani, a pokud to jde - ono to ma taky svoje limity -
ale pokud to jde, tak zjistit pri¢inu, anebo aspon se hodné vénovat prevenci, aby to
chovani nevznikalo” (diskuse s manaZery, socidlni rehabilitace L.).

»,Ted jsme museli pfizpGsobit prostiedi, Ze jsme odstranili ty predméty, téziké
keramické véci, co tam byly, co by hrozilo, Ze maze ublizit sobé nebo nékomu [...]. A
co délame, kdyzZ se bije do hlavy... no tak odvedeme ostatni uZivatele [...] a stfidame
se vlastné s pracovniky u ného, pokousime se ho zklidnit, nabizime mu ¢innosti, které
vime, Ze ma rad, véci, které vime, Ze ma rad. Osvédcilo se nam nebyt u ného ve vice
lidech, kdyz jsme se tam sesli vic lidi, tak jsme méli pocit, Ze je jeSté vic nervdzni“
(diskuse s manaZery, denni staciondr R.).

Nerestriktivni pfistup, zaloZzeny na snaze o porozuméni narocnému chovani a orientovany na
podporu klienta a Upravu podminek, neni ovsem vzdy jednotlivymi sluzbami sdileny, a to ani
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v pripadé, kdy pracuji s timtéz klientem. Pracovnice centra dennich sluzeb tak popisovala
rozdil mezi jejich pristupem a pfistupem domova pro osoby se zdravotnim postizenim ke
klientovi, ktery vyuziva obou sluzeb:

»V pobytové sluzbé [..] hodné dochazi k sebeposkozovani, [...] tam opravdu tluce
hlavou do zdi, ma i ten sv(j pokoj do krve, kdy mu prosté feknou: ,Dokud neprestanes

{u

tlouct tou hlavou do zdi, tak ti to tady nevymalujeme’ (diskuse se socidlnimi

pracovniky, centrum dennich sluzeb D.).

Podle pracovnice centra dennich sluzeb se nedafi pfistup v obou sluzbach sjednotit, ackoli
zkuSenost v dennim stacionafi ukazuje, zZe pfi respektovani potifeb a prava volby klienta
naroc¢né chovani ustupuje.

Data z ohniskovych skupin nicméné ukazuji, Ze jiz dnes nékteré sluzby — at uzZ jen intuitivné
nebo i s pomoci externich konzultaci — uplatiuji principy podpory pozitivniho chovani, tedy
anglosasky pristup, ktery v soucasné dobé patfi k oficidlni socidlni politice pro lidi s PAS+
napf. v Anglii (Denne et al. 2015) nebo v Austrdlii (Millier et al. nedat., State of Victoria,
Department of Health and Human Services 2018).
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5. Zaveér

Priklad Anglie ukazuje, Ze politika péce o dospélé lidi s autismem a chovanim narocnym na
podporu muze byt orientovana na to, aby tito lidé mohli Zit béznym Zivotem, a nikoli ve
specializovanych pobytovych sluzbach. A Ze pfistup k naro¢nému chovani muize byt zaloZzen
na porozumeéni jejich potfebam a snaze zvySovat kvalitu jejich Zivota, nikoli primarné na
restriktivnich opatrenich.

V praxi socidlnich sluzeb v CR existuji pozitivni pfiklady prace s touto cilovou skupinou. Rada
organizaci poskytujicich terénni a ambulantni sluzby se lidem sPAS+ i jejich rodindam
zamérné vénuje Ci vénovat chce a vice ¢i méné systematicky usiluje o rozvoj dovednosti
svych zaméstnancl pro takovou praci.

Narodni a krajské socidlni politiky ovSem spoléhaji spiSe na pobytové sluzby. Ty jsou jako
jediné schopny zajistit neustdlou pfitomnost personalu (byt ne jeden na jednoho) a zaroven
jsou pro klienty financné dostupné. Soucasné vsak pravé pobytové sluzby lidi s chovanim
naronym na podporu Casto odmitaji, protoZe nejsou personalné schopny odpovidajici
individualizovanou podporu zajistit (VeFejny ochrance prav 2018, Kfeckova a Simacek 2018).
Pfedevsim vsak — i s ohledem na to, jak jsou v soucasnosti definovana kritéria komunitnich
sluZeb - obndaseji pobytové sluzby riziko institucionalizace Zivota svych klient(.

Alternativa, umoznujici ¢lovéku Zit Zivot v béZzném spolecenstvi, neni dostupnd. Na celodenni
kombinaci terénni péce u klienta doma s péci ambulantni lidé s PAS+ jednodusSe nemaji
financni prostredky. Prispévek na péci ani ve svoji nejvyssi kategorii nestaci na pokryti vice
nez cca 5-6 hodin terénni podpory denné (at uz ve sluzbé osobni asistence, nebo podpora
samostatného bydleni). Clovék svysokou mirou potfeb si proto neni schopen sluzbu
v komunité (pokud viibec existuje) zaplatit v odpovidajicim rozsahu, i kdyz je zcela ziejmé, ze
bez ni nemuZe ani on, ani jeho pecujici blizci, vést plnohodnotny Zivot. Ani nastaveni dotacni
politiky, ani vySe prispévku na péci tak neumoznuje systému sluzeb, aby na individualni
potreby lidi s PAS+ skutec¢né reagoval.

V dusledku toho pak péce o dospélé lidi s autismem a ndro¢nym chovanim c¢asto zlistane na
starnoucich rodicich. Pokud se ovSem nenaplni kraji vice ¢i méné jasné deklarovany zamér
dostat tyto lidi do specializovanych pobytovych zafizeni. Ani jedno vSak nelze povaZovat za
dobry vysledek.
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