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Co vic se da udélat pro Joaquina?

Partnerska spoluprace s Joaquinem?! a jeho rodinou je pfileZitosti, jak se naudit |épe podporovat lidi
s vyvojovymi poruchami. Aby oni i jejich blizci mohli Zit hodnotnéjsi Zivot v misté, které si zvoli, zapojit se
do Zivota komunity a podilet se na vSeobecném dobru. Tato pfileZitost k uc¢eni vznika diky komplexnosti
podpory, kterou Joaquin pottrebuje k tomu, aby se mu vedlo dobfre.

Clovék je ddleZitéjsi nez systém

Politika, kterd se zaméruje na fizeni nakladd prostfednictvim planovani a koordinovani sluzeb, muze
zastinit dileZitost spoluprace mezi poskytovatelem podpory a ¢lovékem, ktery sluzby vyuZiva, a jeho
blizkymi. Plsobi to, jakoby podpora byla standardni komoditou, kterd mizZe byt pofizena a dodana jako
obchodni transakce. Nas ¢lanek by chtél napravit tento pohled na zakladé zkusenosti, kterou ziskala Beth

diky devitiletému partnerstvi s Joaquinem a jeho rodinou pfi zajistovani sluZzeb podpory samostatného
bydleni.

Dlavodem, pro¢ manazefi zastupujici systém a poskytovatelé péce odmitajici spolupraci s lidmi, ktefi
potiebuji komplexni podporu, je vétSinou strach z téchto lidi a obava jit neproslapanou cestou. Postoj
pfibuznych vytrvale a disledné vyZadujicich néco lepsiho pak muze vést k tomu, Ze manazefi uz vibec
nejsou schopni zménit svij pristup. Ve vysledku se tak clovék ocitne ¢asto na cely Zivot v podminkach,
kde je povaZovén za jednoho z mnoha. Zmizi v nedUstojné rutiné fyzického i chemického donucovéni?.
Zadavatelé a poskytovatelé sluzeb se uzaviou do utlacovatelskych struktur tim, Zze odmitnou moznost
spolupodilet se na testovani omezujicich predpokladli ochrany zdravi, naplnéni potencidlu rozvoje,
vyvazovani nakladl a pfinosl vefejnych investic a usilovani o smysluplné zapojeni ve spolecnosti.

Komplexni podpora je nezbytna, kdyzZ odliSnosti v téle, mysli a chovani vyZaduji

* nejvyssi uroven personalizovanych, neustadle zdokonalovanych Uprav prostifedi a podpory
s cilem minimalizovat rizika vylouceni clovéka z dobrych mozZnosti rozvoje, participace,
sebeurceni a zapojeni a

e pevny zavazek po celou dobu Zivota clovéka jej dlirazné hajit, aby zaZil respekt doprovazejici
ocenované socialni role, vyhody sdileni béznych spolecenskych mist, odménu za pfinos pro
ostatni, distojnosti volby a vyhody toho, kdyZ ¢lovék nékam patfi.

Vice o této perspektivé zde: John O’Brien. Innovation & Individualization for People With

Complex Needs goo.gl/0fZL7L

Vize dobrého Zivota

Joaquin patfi do rodiny, ktera véri v jeho schopnosti mit pozitivni vztah k ¢lendim rodiny, pfatelim a
svobodé. Jejich vize dobrého Zivota pfetrvala i béhem dlouhého obdobi institucionalizace, kterou musel

1 0 Joaquinovi mliZete zjistit vic na rodinném kandlu YouTube https://g00.gl/CYg6ps a abilityawareness.com a na
webu, ktery sdili se svou sestrou Dianou.

2 BohuZel toto prostiedi mize stejné tak vzniknout i mimo Ustavni prostiedi. Neosobni p¥istup a donucovani se
mUZe objevit i v situaci, kdy je pomér jedna ku jednomu, jedna ku dvéma zaméstnanclm a ¢lovék Zije sam ve svém
byté.

wit


http://nysacra.org/images/NYSACRA_Learning_History_Brochure_Proof_2.pdf
https://goo.gl/CYg6ps%20a%20abilityawareness.com

Joaquin snaset po dobu vice nez tfi roky trvajicich jednani o mozZnosti individualizované pomoci a
podpory s predstaviteli systému prosazujiciho hromadnou péci. Jeho sestra Diana se snazila porozumét
jeho postiZzeni a zplsoblm, jak na néj reagovat, najimala profesiondly, komunitni i pravni spojence.
Musela porozumét nezbytnym byrokratickym procedurdam a vytrvat. Kazdy vikend clenové rodiny
dojizdéli za Joaquinem dvé hodiny do zafizeni Developmental Center a dvé hodiny zpét s cilem udrzet
s nim Zivé vztahy.

Schopnost rodinnych pfrislusnikd a poskytovatele podpory samostatného bydleni napojit se na Joaquina
citové a dusSevné vyvoldvala napéti s autoritami, jez se i naddle zaméfovaly jen na jeho poruchy:
autismus, téZké a nekontrolovatelné zachvaty vyZadujici nékdy okamzitou hospitalizaci a specializovanou
|ékarskou péci, opakované sebeposkozovani, ublizovani ostatnim a niceni majetku, jez centrum fesilo
pomoci mechanickych omezovacich prostiedk(i, absenci spolehlivych komunikacnich nastrojii a
opakované symptomy onemocnéni zazivaciho Ustroji. V dasledku rutinniho pohledu prehliZejiciho
moznosti Uzké spoluprdce s odhodlanymi a kompetentnimi poskytovateli podpory samostatného bydleni
a svévolného urceni mentaini hranice toho, kdo mize dobfe Zit mimo skupinové zafizeni a co by mél
systém délat pro podporované bydleni, bylo vyjednavani jesté obtizné;si.

Pomalé kroky spravnym smérem

Joaquin, jeho rodina a spojenci pfisli na to, jak si s tim poradit. Synovec natodil video dokumentujici
touhu rodiny po Joaquinové navratu do komunity véetné zapojeni budoucich sousedd, ktefi se velmi
tésili, az ho mezi sebou budou moci natrvalo pfivitat, a vyjadreni odbornik(, ktefi dosvédcili prospésnost
a proveditelnost individualizované podpory. Naucili se rozumét Gcinkim Joaquinovych velmi vyraznych
rozdill v pohybu. Pfi pravidelnych navstévach rodinnych domovid v malych komunitach, které s ohledem
na Joaquina vybrali, testovali funkénost pfizplsobeni se témto rozdilim. Experimentovali s prostfedky
alternativni komunikace. V Developmental Center prosadili, aby Joaquinovi byly bezpeénym zplsobem
podstatné snizeny davky psychofarmak, o nichZ byla rodina presvédcena, Ze jeho postiZeni podstatné
zhorsuiji.

Co pochopila rodina, zacalo byt jasné i jeho spojenciim: Joaquinovi nesmirné prospivalo, kdyZz se mohl
hybat, chodit podle svého pféni na dlouhé prochazky, jezdit jako spolujezdec na ¢tyrkolce nebo golfovém
voziku. (BohuZel pracovnici Developmental Center nebyli schopni z téchto zjisténi vychazet, dokonce
i planované vychazky byly kvili nedostatku personalu povazovany za neuskutecnitelné.)

Joaquin vytvofil motto podporujici cestu ke svobodé vytvarenou jeho rodinou a spojenci tim, jak k nému
pristupovali jako k celistvému ¢lovéku, ktery patfi do jejich komunity.

KdyZ se ho maminka zeptala, co by chtél k jidlu v den, kdy se vrati domd, odpovédél
,Steak”. A po celou dobu cekdni na svobodu opakoval: ,,Steak se blizi". Nyni rika:
,Mdm rdad steak". Joaquin si davd steak zfidkakdy, protoZe md potiZe s trdvenim.
Presto ale, kdyZ je stastny, tak to Casto opakuje. ,Steak" je pro Joaquina symbolem
kvalitniho Zivota.



Co vic by se dalo udélat?

Nasledujici diagram ukazuje, jak se vyviji prace zamérend na Clovéka. Zacind tim, Ze se prevezme
spole¢na odpovédnost za zodpovézeni otazky ,Co vic se dd udélat pro Joaquina?". Odpovéd na tuto
otazku se nedd odvodit z jeho instituciondlni minulosti, miZe byt nalezena pouze v redlném svété na
zakladé vyhodnoceni jeho zajml a nadani, které jsou rozvijeny s tim, jak se podpora zlepsuje. Dobra
podpora rozkryva schopnosti Joaquina, jeho spojenc a komunity a vylepsuje vztah mezi Joaquinem a
asistenci, kterou potrebuje k tomu, aby mohl vést kvalitni Zivot. Dobrd podpora stavi Joaquina a jeho
spojence do pozice, kdy se znovu ptaji, ,,Co vice se da udélat?” a odpovédi je pomahat mu, aby objevil
svou roli v komunité, diky niZ se rozvine jeho nadani, a on bude pftispivat k vSeobecnému dobru.

htéj vic Chtéj vic
po komunité  po sobé

Plispivani
bra
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Joaquinovi jeho rodina bezmezné véfi, a proto od sebe Zada stdle vice. Vénovali se zasadnimu a
dlouhodobému vyjednavani se systémem, jehoZ zastupci byli pfesvédceni, Ze umisténi do specializované
skupinové péce se stanovenym programem je maximum, ¢eho se pro ného da dosdhnout. Kazdym



mésicem se okruh jejich spojencl rozsifoval, stejné jako jejich znalosti, na jejichZ zakladé vylepSovali
strategie pro presmérovani verejnych penéz od modelu zachdzeni, kde je Joaquin jednim ze skupiny,
smérem k modelu personalizované podpory respektujici Joaquina jakoZto osobu v jeho vlastnim
prostiedi.

Beth, feditelka organizace ,Life Works”, agentury pro podporu samostatného bydleni zamérené na
personalizovany pfistup, se stala Joaquinovou spojenkyni, kdyzZ ji jeho sestra v roce 2008 najala, a je ji
dodnes. Zbytek ¢lanku popisuje jeji pohled na pokracujici hledani toho, co se jesté da pro Joaquina
udélat.

Spoluvytvareni kvalitni podpory

Chtéj vic po sobé

Joaquinova osobnost, nerozpoznany potencial a soucasnd situace, zapalenost jeho sestry, kterd se
rozhodla jej vysvobodit, dat mu moznost sdilet rodinny Zivot, i vlastni zkuSenost Beth se zajistovanim
personalizované podpory pro jiné lidi — to vSechno byly divody, které si vynutily vznik partnerstvi.
Odpovédnost Life Works za podporu dalsich lidi a za vedeni této organizace, nutnost snazit se zménit
postoje osob odpovédnych za koordinovani a placeni sluzeb a extrémni komplexnost osobni asistence,
kterou bylo potfeba Joaquinovi poskytnout spolehlivé a kompetentné, si zddalo peclivé zvazeni
nasledujicich otazek:

e Jednd se o osobni zavazek. Pokud se véci vyvinou tak, jak doufame, bude to béh na dlouhou trat.
Mohu se k takovému partnerstvi zavazat?

e Se systémem bude zapotiebi jednat mnohem intenzivnéji nez obvykle. Jak si na to dokazu udélat
¢as? Jak velky dopad na celou organizaci mohou mit nezaplacené naklady?

e Zavedeni a udrzovani Joaquinovy podpory si bude vyZadovat velké mnozstvi mého ¢asu. Budu
schopna si ho pro néj vyhradit?

e Mam jiz zavazky vici jinym lidem, s nimiz spolupracuji. Jak si dokdzu preorganizovat svou praci?

eV souvislosti s Joaquinovou podporou existuji redlna rizika. Jak dokazeme zajistit jeho bezpecnost
i bezpecnost téch, kdo ho podporuji? Jak dokdZzeme zvladnout jeho zachvaty vyzZzadujici Iékarskou
péci, kdyZz bydli daleko od nemocnice? Jak dokdzeme identifikovat a zvladat problematické
momenty, kdyZz nemame plnou podporu systému?

e Spoluprace ovlivni celou nasi organizaci. Jak dosdhneme porozuméni a angaZovanosti, jez
potiebujeme?

e Bez ohledu na to, jak peclivé budeme planovat, porad si nemuizeme byt jisti tim, co bude nejlepsi
pro Joaquina, aZz pfijde domu. Jak dokazeme vybudovat tym, do kterého patti on a jeho rodina a
ktery bude zaroven kreativni a dostate¢né odolny, aby se vyporfadal s ¢imkoliv, co mlze pfijit?

Tyto otdzky daly podnét pro velkou osobni reflexi a debatu ve skupiné. Z jednani nakonec vzesla dohoda
o spolupraci provérena triletym vyjednavanim a pripravami. Tato dohoda stéle plati a na jejim zakladé je
jiz Sest let poskytovana podpora.



Chtéj vic po systému

Spoluprace s Joaquinem predstavuje vysoké riziko a vyZzaduje neustdlou, intenzivni a uc¢innou podporu.
To testuje a rozSifuje hranice poskytovani podpory samostatného bydleni a znepokojuje manazery, ktefi
poskytovani podpory samostatného bydleni stdle vnimaji jako relativné nizkonakladovy prvek v kontinuu
sluzeb v oblasti bydleni. Je to podle nich volba vhodna spiSe pro lidi, ktefi jsou schopni fidit vétSinu svého
Zivota sami, nez zdkladni lidské pravo. S cilem maximalizovat Sanci na Uspéch, Joaquinovi spojenci za
pomoci dynamického a odhodlaného tymu pravnikl vyjednali fadu Gprav a pfizplsobeni:

e Dostate¢né financovani, coz vyzadovalo otevfit diskusi o zmraZzenych sazbdch na podporu
samostatného bydleni.

e Financni prostfedky pro dva pracovniky na 24 hodin denné a uUpravu standardniho mzdového
tarifu tak, aby bylo moiné zvysit mzdu a pfildkat (a udrZet) potencionalni spolupracovniky,
schopné reagovat na Joaquinovy nepredvidatelné potieby a tvofivé jej podporovat
v kazdodennim Zivoté jakozto plnohodnotného clena rodiny i komunity.

e Béinou dostupnost specialni zdravotni péce, terapii chovani ndaro¢ného na péci a spolupraci
s konzultanty na komunikaci vybranymi tak, aby méli schopnost napojit se na Joaquina a jeho
cestu do Zivota v bézné komunité a ve svém vlastnim domové.

« Upravu béinych zpGsobl hodnoceni potfebného pro vyuzivani sluzeb podpory samostatného
bydleni: trojndsobné prodlouzit standardni dobu hodnoceni; hodnoceni zadit pobytem
pracovnikl agentury Life Works s Joaquinem v jeho ubytovaci jednotce v Developmental Center;
proplaceni cestovného pracovnikim provadéjicim hodnoceni; v hodnoceni pokracovat po
prechodu Joaquina do nového domova a komunity tak, aby zde bylo mozno upravit podporu
podle jeho potreb.

« Upravy v pfechodovém obdobi: plny pocet pracovnikii béhem hodnoceni v jeho novém domové;
naplanovani toho, aby ¢lenové persondlu Developmental Center, ktefi rozumi situaci, doprovodili
Joaquina do jeho nového domova a zUstali s nim prvni tfi dny.

Prozkoumej moznosti

Jako ¢len rodiny, ktery zapustil kofeny ve zvolené komunité, ma Joaquin pfistup k mnohem bohatsi a
rozmanitéjsi siti vztah( a prilezitosti, nez mél jako obyvatel Developmental Center, kde byl jeho socidlni
svét omezen prevazné na pracovniky a klienty jednoho uzavieného oddéleni.

Joaquindv tym, ktery stdle vnima Joaquina v centru pozornosti, se rozrostl na 16 ¢lend zahrnujicich
rodinu, pracovniky poskytujici podporu a konzultanty. Joaquinova sestra, kterd na néjaky cas sdilela
spolec¢né s Beth roli case managera a ktera pracovala jako c¢lenka tymu, vytvofila vztah, kde neni ¢eho se
bat, a kde panuje klid a mir, se stale snaZi rozsifovat svoje znalosti o Joaquinovi a komunité, do niz nyni
oba patfi. Dianin oblibeny citadt Peyton Goddard, moudré Zeny s autismem, ktera pro komunikaci pouziva
vyhradné asistované psani, velmi dobre vyjadfuje podstatu jejiho snaZeni:

Budeme-li kazdého c¢lovéka povaZovat za stejné hodnotného, zasejeme seminka jeho
mirumilovného ja.

Jak tym pracoval v tomto duchu, zacaly se objevovat nové moznosti.



Joaquin reagoval velmi pozitivné na blizkost rodiny, vsttficnost komunity a tymu odhodlaného se
spolu s nim ugit, jak poskytovat dobrou podporu, a velice se snazil. Uspésné zvladnuti nékolika
Joaquinovych zachvatl a okamzikll nezvladatelnosti jeho emoci vyustilo v dlvéru v kolektivni
schopnost spolecné prekonat tézké okamziky. Pfipady sebeposkozovani a chvile nezvladatelnych
emoci postupné odeznivaly, ackoliv jesté zcela nezmizely.

Pecovatelé a terapeuti chovani ndro¢ného na péci nalezli plodnou pldu pro svou praxi.
Poslednim a pretrvavajicim problémem z(stava feSeni Zivot ohroZujicich zachvatl v misté se
slabym telefonnim pokrytim, kdyZ cesta do nejblizs§i nemocnice trva pll hodinou. Aktivnimi
partnery se v téchto pfipadech stali hasic¢i. Nemocnice se sezndmila s Joaquinovou situaci, véetné
jeho nepfiznivych reakci na nékteré Iéky. Sousedi bydlici podél Joaqunovi bézné vychazkové trasy
maji vysilacky, aby v pripadé potfeby mohli okamzité zavolat pomoc.

Lidé, ktefi se schazeji v Trading Post, obchodé se smiSenym zboZim, ktery slouZi jako mistni
spolecenské centrum, Joaquina pfivitali a nabidli sousedskou pomoc.

Mistni femesinik upravil Joaquintv domov.

UprFesni podporu
Jak se Joaquin a jeho tym postupné ucili zvlddat mimoradné pripady i kazdodennimi situace, Diana

prestala fungovat jako case manager a nadale vystupuje aktivné jako ¢len rodiny a opatrovnice.

Beth se rozhodla podélit se o case management s jinym pracovnikem Life Works, jenz vyborné
zvlada tizeni velkého mnozstvi systémovych detailll vyplyvajicich z komplexnosti Joaquinovi
podpory.

Posileni vztahl s nemocni¢nim persondlem a dohoda, Ze lék Diazepam i kyslik budou Joaquinovi
poddvany doma, vedlo k rychlejSimu a uc¢innéjSimu reseni naléhavych situaci.

Podpora role toho, kdo je prinosem pro ostatni

Life Works se snaZi zdokonalovat a zlepSovat poskytovanou podporu tim, Ze se pracovnici ptaji sami sebe

,Jaka je dalsi nejlepsi otazka?“. Na zakladé toho pak Joaquina aktivné podporuji v tom, aby hledal

moznosti, jak se podilet na rodinné pohodé a i na pohodé komunity, coz vede opét k otazce ,,Co vic se da
udélat?”.

Chtéj vic po sobé i po tymu

| reakce na krize se mohou stat rutinou, a pokud se s nimi dal nepracuje, jejich pocatecni pfinos muize byt

povaZzovan za dost dobry a miZe zastavit patrani po tom, co pomuZe Joaquinovi dosahnout lepsiho Zivota

v jeho komunité.

Je tfeba obnovit svij zavazek vici Joaquinovi a podporovat jeho potenciadl pro dosazeni jesté
vyssi kvality Zivota. Je tfeba stavét na drobnych vitézstvich; nedrzZet se rutiny a nespokojovat se
s nizkymi ocekavanimi.

UdrzZovat pravidelna mésicni setkani celé rodiny.

Zlepsovat alternativni komunikacni strategie.

ZlepSovat zdravi a duSevni pohodu: zdrava strava; pochopit, co jsou alergie; optimalni vaha; péce
o pokozku a chrup.



e Vylepsit systém tymové komunikace.

e Pracovat na tom, aby si Joaquin uvédomil, Ze jeho slova maji silu a vdhu. Roky zanedbavani a
ignorovani ho naudily, Ze jeho slova nic neznamenaji. Nyni s jistotou pouZiva tabulky Ano/Ne a
pomérné jisté komunikuje v celych vétach pomoci asistovaného psani.

Chtéj vic po komunité
Joaquinovi pfislo nékolik nabidek od sousedu. Je prostor pro jednani o dalsich zdrojich a moznostech.

e Jeden ze sousedl nabidl Joaquinovi moznost projet se na motorce. Jiny zase nabizi projizdky
ve svém off-roadu.

eV prodejné Trading Post ma Joaquin ucet, ktery mu umozniuje kupovat si néco malého k snédku a
drobné predméty.

e Dalsi pravidelni zdkaznici se zapojili do diskuzi ohledné pracovnich pfilezZitosti pro Joaquina.

e NAavstévy u lékare jsou stresujici. Joaquinlv lékaf nabidl tzv. “slySeni v auté”, pfi kterych se
s Joaquinem setkava v auté pred budovou nemocnice.

e Dietni sestra si Joaquina oblibila a nabidla své sluzby levnéji. Lepsi jidelnicek je na Joaquinovi
znat.

e Diky implantovanému stimuldtoru VNS (Vagus Nerve Stimulator), ktery zajistuje individualné
naprogramovanou pravidelnou stimulaci, nyni Joaquin |épe zvladda své zachvaty. Pokud da
Joaquin svému okoli najevo, Ze se blizi zachvat, pak jej mlze silnéjsi stimulace spusténa vnéjsim
magnetem odvratit. Magnet se naucil pouZivat také Joaquinliv soused, aby mohl pripadné
zaskocit za personal.

Chtéj vic po systému

Tim, Ze se Joaquinovi dostava intenzivni, kvalifikované, individualizované asistence 24 hodin denné,
zajisténé jednou agenturou podpory samostatného bydleni, stal se naprostou vyjimkou v systému, jenz
jeho sluzby plati. Zatimco Joaquinlv pobyt v Developmental Center vychazi drdz nez tato
personalizovand podpora, je jeho rozpocdet vysoky v porovnani s obvyklymi vydaji na podporu
samostatného bydleni.

evvs

e Panuje vSeobecny nazor, Ze naklady na podporu samostatného bydleni by mély byt nizsi, jak to
vyplyva z mési¢nich hodnoceni. To Zivi zbyte¢nou nejistotu a transakcéni ndklady, ponévadi
Joaquinova potfeba podpory se sotva bude mésic od mésice liSit. Vyjedna-li se moZnost
vyhodnocovat rozpocet nikoli po mésici, ale po delSi dobé a uplatni-li se realistictéjsi ocekavani
ohledné snizeni vydajli, znacné se zmirni stres a usetfi se Cas.

e KdyzZ Life Works najme oSetfovatelku, terapeuta chovdni naroéného na péci a dietni sestru jako
konzultanty misto dodavatelll sluzeb do systému, zvysi se pruznost jejich vztahl i mira pfispéni
k dobrému vysledku.

Prozkoumej prinosné role

Nehledé na roky dobré prace a uceni se, nékteré tézkosti stdle pretrvavaji. A stejné jako v pripadé
kazdého dlouhodobého vztahu, i zde se vyskytly chvile konfliktl a hadek. Ale oddanost véci je silnéjsi nez
rozmisky, takZe Joaquin ma mnoho dlvod( fici ,Mam rad steak”, kdyz se svymi spojenci oslavuje



vvvvvv

umoznily mu Iépe se projevovat.

Joaquin si nasel misto ve své rodiné, Ucastni se spolec¢nych obédl i oslav a navstévuje a
podporuje svou matku v poslednich dnech jejiho Zivota.

Pfipojil se k sestfe Diané v AbilityAwareness.com, kde pomoci videozaznam(l a prezentaci
spole¢né seznamuiji ostatni se svym piibéhem.

On a jeho persondl se podili na vyuce studentld ucitelstvi na Statni univerzité v San Diegu
i studentl oblibeného kurzu Studie o postiZeni. Jeho ucast ve vyuce a jeho pfibéh zvysuji
ocekavani a ukazuji studentlim, ¢eho se da dosahnout.

Spolupracuje na projektech komunitnich sluzeb, jez realizuji studenti z nedaleké stfedni odborné
Skoly.

Joaquin chce Ccisté Zivotni prostfedi, a proto se podili na rdznych akcich spojenych s uklidem
odpadkl. Ma nékolik mist, o ktera se stard a udrzuje je Cista, napfiklad kraje silnic, plaz a nékolik
park.

Zavazek pokladat si opakované otdzku ,,Co vic se da udélat?“, povede k dalSimu pozitivnimu vyvoji nejen

v Zivoté Joaquina, ale i vSech, kdo s nim pfichazeji do kontaktu.
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