Univerzita Palackého v Olomouci
Cyrilometodéjska teologicka fakulta

Katedra krest’anské socialni prace

Charitativni a socialni prace

Be. Zaneta Jedlickova

Setreni situaci a potreb neformalnich pecujicich starajicich se o
dospéle osoby s telesnym a mentalnim postizenim ve vybranych

okresech Moravskoslezského kraje

Diplomova préace

vedouci prace: PhDr. et Mgr. Libor Novoséad, Ph.D.

2018



Prohlaseni
,Prohlasuji, Ze jsem praci vypracovala samostatné¢, aze jsem vSechny pouzité

informacni zdroje uvedla v seznamu literatury.*

V Olomouci 10. 4. 2018
Bc. Zaneta Jedlickova



Podékovani

Timto bych chtéla podékovat predevsim PhDr. et Mgr. Liboru Novosadovi, Ph.D.,
vedoucimu mé prace, za odborné vedeni, vstficnost a ochotu. Rovnéz dékuji rodicim a
bratrovi, svym spoluzakiim, kamaradim a dal$im osobam napomocnych pfi realizaci této

prace. *

! Tato diplomova prace vznikla v ramci fefeni projektu: ,,Profesionalizace a deprofesionalizace v praxi Geské
socialni prace.“ (IGA 2017) Na katedfe kiest'anské socialni prace, CMTF UPOL.



Obsah

UV OD ... bbb kbbbt bR bbb bbbt bbbt 7
TEORETICKA CAST ..ottt 8
1. Zakladni charakteristika dospélych piijemct neformalni péce ........coovvvvviviiiiiiiiiieniinennnn, 8
O T B o1y 1< [ 1 A TP PPPOPPRRO 8
1.1.1. Dospély piijemce neformalni PECE ........uvviviiiiiiiiiiiiiiiiie e 8

1.2.  Dospély piijemce neformalni péce s t€lesnym postiZenim ........cccevvvevvveeiiiiesinennnnn. 9
1.2.1. Definice t€lesného POSHIZENI .....uviiviiiiiiiieiiiie e 9
1.2.2. Situace a potieby dosp¢€lé osoby s té€lesnym postiZenim ..........cccccevvververinieernns 11

1.3.  Dospély ptijemce neformalni péce s mentalnim postizenim ..........ccoeeeveerieriennnnnns 13
1.3.1. Definice mentalniho POStIZENT ........ccvvviiiiiiiiiiiieiieese s 13
1.3.2.  Situace a potieby dosp¢lé 0soby s mentalnim postiZenim...........cceevvercvervrrernnnnn 14

1.4. Situace a potieby dospé€lé osoby s kombinovanym postizenim...........cc.ccevvervrnenen. 16
1.4.1. Definice kombinovan€ho pOSZENT .........ccocveriiiiieiiiiiie e 16

1.5.  Statistiky osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice ...........ccceovvevrvrrrrrinnnes 18

2. Neformalni a formalni PECE........oooviiiiiiiiiiiiii s 20
2.1, KIaSHIKACE PECE ....cviiiiiiiiiiiiiii e 20
2.2, FOrmAINT PECE......viiiiiiiiiiiici e 21
2.2.1. SOCIAINT STUZDY ...cvtiiiiciisieet e 21

2.3, Neformalnt PECE .......eiiviiiiiiiii i 23
2.3.1. Politika dlouhodobé péce ve spojitosti k neformalnim pecujicim............coceeee. 24

2.4. Problematika provazanosti formalni a neformalni péce..........ccoooiriiniiiiiicnininnn, 26

3. Situace a potieby neformalnich peCujicich..........cccooeiiiiiiiiiiii 28
3.1. Charakteristika neformalniho peCujiciho .........cccocvviiiiiiiiiiiic e 28
3.2.  Rodina pecujici 0 osobu se zdravotnim postiZeNim...........ccceereeererniieereesneeseeaneeenns 29
3.3.  Kvalita zivota a situace neformalnich pecujicich.......cccccocviniiiiiiiiiii s 31
3.3.1. SItUACE SOCIAINT .....cviiiiiici s 33

3.3.2.  SitUACE BKONOMUCKA ...ttt e e e e e e e e e eee s 33



3.3.3.  SHUACE ZOTAVOUNI . ..eeeeeee oottt e e ettt e e e e et e e e eeees 34

3.4. Kovalita Zivota a potfeby neformalnich pecujicich ..........ccocoiviiiiiiiiiiii 34
3.5.  Negativni dopady neformalni pECe ..........covriiiiiiiiiiiiic e 35

4. Podpora neformalnich peCujicich........cccooiiiiiiiiiiici 36
4.1. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska nastrojii vetejné politiky ...........c..c...... 36
4.2. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska zdravotnich sluzeb .............ccccevvennnn 36
4.3. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska socialnich sluzeb .............cccoeveriennnnnne 36
A4, SAIIENA PECE ...ttt n e 37
4.5, SVEPOMOCNE SKUPINY ...vitiiiiiieieitieite et este e e steeste et st esteeae s e e raenaesseesraebeeneesraeneenes 37
4.6.  PSYChOSOCIAINT POUPOIA.....ccuiiieiiieiiicie et ra e 37
4.7. Podpora z hlediska dobrovolniCtVi..........cccevviiiiicicciccec e 38
4.8. Informovanost a edukace peCujiCiCh........cccooiiiiiiiiiiiii 38
4.9, FINANCNI POAPOTA....ueiiiiiiiiiiiiiiie ittt sttt e et ee e e ssb e e s ssb e e s nbeeessbeesseeeas 39
EMPIRICKA CAST ..ottt 40
5. Metodol0gie VYZKUMU ......oviiiiiiiiiiieiee ettt 40
5.1 CHEVYZKUMU oottt 40
5.2, VYZKUMNE MELOAY ..ottt 41
521, Kvalitativni StrAtegI€ .....c.eieieeeeiiieieeee e 41
5.2.2. Metoda vybéru a charakteristika respondentil ............cccoovervriinieiicicnc e 42
5.2.3.  Metoda ziskavani a organizace dat ............cccovereriririieieie e 45
5.2.4.  ZPraCoOVANT Al ........cceciviiiiiiieie ettt 45
5.2.5.  Metoda analyzy a jeji INtErpretace ........ccovvevveeeeieeci e 46

5.3.  EtiCkE OtAZKY VYZKUMU ......oooeiiiiiiece et 46

6. VYSIEAKY VYZKUMU ...cviiiiiiiiiice ettt be et be e te e nae s 47
6.1. Interpretace VYSIEAKU .......ccooiiviiiiiiiiiiicic e 47
6.1.1.  KatEZOTIC PECE .eiiviiiiiiiiiiieiiiei ettt 47
6.1.2. Kategorie ObtZNE SITUACE .......c.ovviriiiiiiieiiei s 54

6.1.3. Kategorie potieby neformalnich peCujicich...........ccccvviiiiiiiiiiiiii e, 57



6.1.4. Kategorie formalni PECE........uimiuiiiiiiiiiiiie it 64

6.1.5. Kategorie podpora ze strany odbornikil...........ccccveviiiiiiiiniiiiiiienc e 66

6.2.  Analyza VYSIEAKT ......cciiiiiiiiiiic 69
6.3, SHINUL VYSICAKT......ovveeviieeeieeeeieeeees ettt st 72
6.4.  DISKUZE @ HIMILY ..eeiiiiiiiic ettt enne s 74
27N V4 =) ST 77
SEZNAM POUZITE LITERATURY A PRAMENU . .........cccoisiiiisiieeeiieeeseeessesienes s 79
SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK A SYMBOLU ......c.cooveiiverereeeiieisseseesesiesss s 85
SEZNAM TABULEK ..ottt eses st es st ssn s ss e s st 86
SEZNAM OBRAZKU ......coovuivriieieiieiieee et es s ten s sssessss st san s ssnsnens 87

SEZNAM PRILOH. .....oooeoeoee oo oottt e e et e et et e e es e e e s e e s esaeeseseesereeesereesateserereesanenes 88



UvoD

Diplomova prace se zabyva tématem neformalnich pecujicich starajicich se o dospélé
osoby s télesnym a mentalnim postizenim. V poslednich letech je vénovana vyssi pozornost
tématu neformalni péce. Pospisil (2015, str. 26-28) odhaduje pocet neformalnich pecujicich
v Ceské republice na 250 — 300 tisic osob. Neformalni pé¢i oznaluje za vyznamnou Gést
syst¢tmu dlouhodobé péce. Je ekonomicky a spolecensky piinosna a znacéné pfispiva
k soudrznosti rodiny. I pies vyznamnost této péce, zdravotni a socialni systém Ceské
republiky neocenuje a minimalné podporuje ¢i ulehcuje rodinnym pecujicim. Na zaklade
zvySené pozornosti tématu neformdlni péce a zminéné minimdlni podpory poskytované témto
pecujicim jsem se rozhodla svou praci smefovat danym smérem.

Cilem prace je zjistit a porovnat situace a potieby neformalnich pecujicich starajicich
se o dospélé osoby stélesnym a mentdlnim postizenim ve vybranych okresech
Moravskoslezského kraje. Zvolenou metodou pro dosazeni cile je kvalitativni vyzkum
zalozeny na polostrukturovanych rozhovorech s neformalnimi pecujicimi poskytujici
dlouhodobou domaci péci osobam s mentalnim a télesnym postizenim.

Teoreticka Cast prace obsahuje nejdulezitéjsi poznatky z odborné literatury tykajici se
tématiky a je délena do jednotlivych kapitol. Prvni kapitola se zaméfuje na zakladni
charakteristiku dospé€lych piijemcii neformalni péce, konkrétné pojmy dospélost, dospély
pifijemce s télesnym, mentidlnim a kombinovanym postizenim a jejich potieby. V posledni
Casti prvni kapitoly je prezentovana statistika osob se zdravotnim postizenim v Ceské
republice. Druha kapitola definuje formalni a neformalni péci, predevsim: klasifikaci péce,
formalni poskytovatele péce a v neposledni tadé politiku dlouhodobé péce ve spojitosti
k neformalnim pecujicim. Treti kapitola se zaméfuje na situace a potieby neformalnich
pecujicich. Nejprve charakterizuje neformalni pecujici, rodiny pecujici o osobu se zdravotnim
postizenim a ndsledné kvalitu Zivota a situace neformélnich pecujicich a kvalitu Zivota
a potieby pecujicich, v neposledni fadé¢ popisuje negativni dopady neformalni péce.
Posledni kapitolou teoretické casti je téma podpory neformalnich pecujicich z hlediska
nastroju vefejné politiky, zdravotnich sluzeb, socialnich sluzeb a dobrovolnictvi.

Empiricka ¢ast pfedstavuje kvalitativni vyzkum. Nejdiive vénuje pozornost
metodologii, konkrétné¢ vymezeni cile prace a vyzkumnych otidzek, vyzkumnych metod
pouzitych pfii kvalitativnim vyzkumu a etickym otazkam vyzkumu. Po té prezentuje vysledky
vyzkumu — interpretaci a analyzu ziskanych dat, shrnuti ziskanych poznatku a zavére¢nou

diskuzi.



TEORETICKA CAST

1. Zakladni charakteristika dospélych prijemcii neformalni péce

V Uvodni kapitole ptiblizuji pojmy a zakladni informace k tématice diplomové préce.
Vymezuji dospélost a jeji jednotliva stadia, dosp€lého piijemce neformalni péce. Blize se
zamé&fuji na situace a potieby dospélych osob s télesnym, mentalnim a kombinovanym
postizenim. V zavéru prvni kapitoly prezentuji statistiku tykajici se osob se zdravotnim

postizenim v Ceské republice.

1.1. Dospélost

V literatute mizeme od riznych autord nalézt spoustu déleni dospélosti,
avsak vétsinou je déleni podobné. Nakonecny dospélost déli na faze:
e Miladsi—od 19 — 30 let.
e Stfedni — do 45 let.
e Star$i —do 60 let (dle Simi¢kova - Cizkova, 2003, s. 118).
Vagnerova (2007) déli dospélost do nésledujicich etap:
e Casna — piiblizné od 20 let do 25 — 30 let.
e Stiedni — pfiblizné€ do 45 let.
e Pozdni — do zacatku stafi asi do 60 — 65 let.

Dle Vagnerové se dospélost vyznacuje zménou osobnosti jedince. Kdy se jedinec
osamostatituje, je schopen a ochoten pfijimat osobni i obCanskou odpovédnost, ovladat své
jednani a emoce. Zména nastdva 1 v oblasti socidlni, kdy jedinec ukon¢i studium
a vstupuje na trh prace. U dospélého clovéka prestava zavislost na ptvodni
roding, navazuje nové kontakty a uci se partnerskému zivotu. Jde tedy o obdobi dosazeni

osobni zralosti, spojené se schopnosti plnit urcité role — profesni, partnerské, rodicovské

(dle Prochazkova, Sayoud Solarova, 2014, s. 91 — 92).

1.1.1. Dospély prijemce neformalni péce

Do dospélych piijemcii neformélni péce dle definice dospélosti patii tedy jedinec
od 19 let do 65 let, ktery potiebuje pomoc druhé osoby z diivodu omezeni ¢i ztraty
sobé&stacnosti. Podle zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach (87) osoby s dlouhodobé
nepiiznivym zdravotnim stavem potiebujici pomoc pii zvladani zakladnich Zivotnich potieb

maji narok na piispévek na péci.



Piispévek na péci se déli na Ctyfi stupné dle zavislosti (I. stupen - lehka zavislost,
I1. stupen — stiedné tézka zavislost, II1. stupen — té€zka zavislost, IV. stupeni — UpIna zavislost).
Pro dospélé od 1. srpna 2016 je nasledujici vyse ptispévku vyplacenych mési¢né:
e Vv L stupni 880 korun ¢eskych,
e Vv |l. stupni 4 400 korun ¢eskych,
e v III. stupni 8 800 korun ¢eskych,
e ve IV. stupni 13 200 korun ¢eskych (Zakon 108, §8).

1.2. Dospély prijemce neformalni péce s télesnym postiZenim

1.2.1. Definice télesného postiZeni

Télesné postizeni oznaCujeme za dlouhodoby ¢i trvaly stav, ktery charakterizuje
porucha anatomickd, organova ¢i funkéni. Tento stav nelze zcela odstranit a ovliviiuje kvalitu
zivota jedince (Kisvertova, Jezorska, 2014, s. 95). U osoby s télesnym postizenim probiha
vyvoj stejné jako u osob bez postizeni. Nevznikaji nové Vlastnosti osob, avsak se potykaji
S naro¢néj$i zivotni situaci nesouci ur€ité naroky pro ptizpiisobeni se (Kisvertova, JeZorska,

2014, s. 25). Existuji dva typy télesného postizeni dle vzniku — vrozené a ziskané.
Vrozené postizeni

Jedinec s vrozenym postizenim bude mit jiny vyvoj socidlniho postaveni
a odliSnou psychiku od jedince se ziskanym postizenim. Nelze fict, ktery z jedinch
je vlepsi ¢i horsi situaci. Vyvoj jedince stimto typem postizeni je pfizpusobovan
prave jeho postizeni (Novosad, 2011, s. 113-114).

Omezenim, které vzniklo nasledkem postizeni u jedince, nema osoba s vrozenym
postizenim mozZnost ziskat bézné a potiebné zkuSenosti pro dalsi rozvoj. Napiiklad bude mit
odlisny pribéh pii rozvoji poznavacich procestt vzniklych v disledku postizeni. Budou
pfedev§im rozvijeny takové schopnosti a dovednosti vedouci ke kompenzaci nedostatkd.
Dulezitou roli hraje vnéjsi prostfedi jedince s vrozenym postizenim, pod jehoZz vlivem
se vyviji osobnost jedince. Rozvoj zavisi na pfijeti jedince rodici, jejich vychovném pilisobeni

a umoznéni mu ziskat rizné role a socialni zkusenosti. (Vagnerova, 2004, s. 162 - 163).
Ziskané postiZeni

Ziskané postizeni vznik4a nahlou ¢i postupnou, ale progresivni a nevratnou zménou
zdravotniho stavu (Grazem, neuspéSnou operaci, akutni ¢i zhorSujici se nemoci). Pro jedince
a jeho blizké byva tato nahla zména zatéZovou situaci. Vyrovnani se s nemoci a vzniklym

postizenim je individudlni. Adaptace je podminéna mnoha faktory, fadime mezi n¢ naptiklad:



vek, pohlavi, osobni charakteristiku, historii nemocného a miru socialni opory (Kisvertova,
Jezorska, 2014, s. 20 - 21). Pro adaptaci jedince na ziskané postizeni Novosad (2011,
S. 116-117) zdlraznuje piedevSim vyznam pozitivniho, realistického nahledu jedince

a socialni opory ze strany rodiny a blizkych.
Klasifikace nékterych télesnych postiZeni z hlediska p¥icin a projevi

Télesné vady na zéklad¢ klasifikace 2z hlediska pfi¢in a projevi délime
na nasledujici tii skupiny: obrny, deformace a amputace.

Centralni obrny a neurologické onemocnéni: vznikaji poskozenim centralni
nervové soustavy (CNS), ktémto porucham mize dojit b&hem téhotenstvi, pii porodu
I po ném nebo béhem zivota v disledku nemoci ¢i urazu. Obrny mizeme dé&lit
na parézy — castené ochrnuti a plégie, tedy plné ochrnuti a ztrdta hybnosti.
Dale délime na hemiparetickou formu — levostrannou ¢i pravostrannou, postizené koncetiny
jsou slabsi/kratsi, diparetickou — ochrnuti dolnich koncetin a kvadtruparetickou -
postiZeni vSech ¢tyf koncetin (Novosad, 2011, s. 123-124). Mezi danou skupinu patfi:

Détska mozkova obrna (DMO) — jedna se o vrozené poskozeni nervové soustavy
predevsim s poruchou svalového napéti a pohybu. Je obvykle délena na dvé formy.
Pii prvni formé dochazi ke zvySenému svalovému napéti, kdy svalstvo je ztuhlé a pohyby
omezené — spasticka forma. Druha forma je opakem spastické formy, kdy dochazi ke snizeni
svalového tonu a vzniké tak ochabnuti — nespasticka forma (Novosad, 2011, s. 124-127).

Roztrousena skleroza — jedné se o onemocnéni CNS, kdy dochdzi k poSkozeni pienosu
nervovych impulsi k té€lesnym organim. MlZe dochazet k riznym porucham: chiize, dechu,
feci, zraku atd. (Novosad, 2011, s. 124-127).

Parkinsonova nemoc — typickym projevem je tfes a svalova ztuhlost, problém s chizi
a feci (Novosad, 2011, s. 124-127).

Degenerativni onemocnéni mozku — pii rozpadu mozkovych bun¢k a nervovych
vldken vznikd fada onemocnéni. K témto nemocim dochazi pomalu, ale postupné
se projevuje vic a vic. Jde napiiklad o Senator — Marieovu chorobu, Huntingtova nemoc
¢i Alzheimerova nemoc (Novosad, 2011, s. 124-127).

DalSimi formami patfici do této skupiny jsou také cévni mozkova prihoda, infekcni
a traumatické obrny aj. (Novosad, 2011, s. 124-127).

Deformace: délime na vrozené a ziskané. Mezi vrozené fadime amélie (plné
nevyvinuti koncetin), dismélie (tvarové odchylky casti téla), malformace (vyvojova vada
riznych casti téla), chybéni kosti a anomadlie kloubl, rizné formy rozstépa,

luxaci kloubli, zménu struktur svalli, kosti a poruchu vzrastu. K ziskanym deformacim
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fadime: vadné drzeni téla a odchylky zakfiveni patefe, svalovou hypertrofii a myopatii
(poskozeni svalstva), Bechtérevova nemoc (kloubni onemocnéni patete, ramene, kycle),
zanétlivd poskozeni kloubl (artritidy), tuberkuléza kosti, degenerativni nemoci kloubi aj.
(Novosad, 2011, s. 126-127).

Amputace: nevratné odnéti organu ¢i koncetiny. Pfi¢inami amputace mohou byt
nadory, cévni onemocnéni, Urazy. U nckterych Casti t€la lze uvazovat o kompenzaci

protézami (Novosad, 2011, s. 127-128).

1.2.2. Situace a potieby dospélé osoby s télesnym postiZenim

Kvalita zivota osob s télesnym postiZzenim je ovlivnéna subjektivnimi a objektivnimi
determinanty, pficemz nckteré jsou ovlivnitelné, daji se zménit a jiné nelze. Faktory neménné
1ze vsak kompenzovat, popiipadé snizovat a odstrafiovat nezddouci ptisobeni. Novosad (2011,

s. 103 — 104) uvadi jako subjektivni determinanty:

zdravotni stav a z n¢j vznikld omezeni osoby,

osobnostni rysy jedince,

sebehodnoceni a snaha dosahovat zivotnich cilii dle moZnosti jedince,
e schopnost odolnosti viéi nepfiznivé zivotni situaci a adaptace na danou situaci,
e socialni prosttedi blizké jedinci, na kterém miize byt zavisly a ovliviiuje je;j.

Objektivni determinanty jsou tvofeny:

politickou kulturou a hodnotovou orientaci spole€nosti,
e stavem Zivotniho prostredi,
e socidlni politikou, socidlnimi sluzbami a zdravotni péci,
e politikami: vzd€lavaci a zaméstnanosti,
e globalnimi vlivy (Novosad, 2011, s. 104).

Uvedené faktory plisobici na kvalitu zivota se mohou prolinat, vzijemné se
ovlivitovat. Vzniklé néasledky se mohou kombinovat a mit vliv na rizné aspekty zivota osoby
S télesnym postizenim.

Zaméfime se nyni na specifika dospélych osob s télesnym postizenim, které jsou
dulezité pti charakteristice Zivotni situace téchto osob a dopadi télesného postizeni na zivotni
situaci. Mezi specifika fadime omezeni schopnosti pohybu a stim spojené problémy
s koordinaci a pohybovymi stereotypy. Omezeni hlavné v oblastech sebepéce, sebeobsluhy,
seberealizace a béznych dennich aktivit. U né€koho zvySena zavislost na kompenzaénich
¢i jinych pomuckach a opatienich (Novosad, 2011, s. 103-110). Z tohoto hlediska jedinci
s télesnym postizenim mohou potiebovat pomoc druhé osoby. Jedna se predev§im o pomoc

S presuny, polohovanim, oblékdanim, hygienou, podavanim stravy, doprovazenim a jinymi
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aktivitami, které osoba s télesnym postizenim nezvladne provést sama na zakladé omezeni

hybnosti.

Dalsim specifikem spojenym s psychikou jedince je ohrozeni deprivaci (citovou,

vykonovou a podnétovou). Specifika spojené s komunikaci, kdy individualné dle postizeni

muze dochazet Kriznym bariéram — naruseni funkce mluvidel, kieCovitych projeva

¢i pfidruzenému postizeni. Specifika tykajicich se socidlnich vztaht, u nékterych jedinct

jde o problémy v navazovani kontaktt a utvafeni vztahl ¢i nejistota pfi zvladani béznych

socialnich roli (Novosad, 2011, s. 103-110).

Ve spojitosti s rolemi dospélé osoby s té€lesnym postiZzenim se zaméfime na vybrané

role ovliviujici zivotni situaci popsanych osob.

Osobni role: je u 0sob s télesnym postizenim ovlivnéna nékolika Ciniteli - vznikem,
pfi¢inou a mirou postizeni. Zaméfime se na dvé urovné, kterych
se dotykaji dusledky postizeni. Na prvni fyzické urovni se jedna o obtize s mobilitou,
sebeobsluhou, doméacimi pracemi, komunikaci a zdravotnimi problémy. Na druhé
psychologické rovin€ se jednd o Castjs$i unavitelnost z divodi koncentrace na bézné
ukony béhem dne (mluveni, ¢teni, sebeobsluha aj.), dile zvySenou emocni labilitou
a zménou Urovni sebedtivéry, sebepojeti a vlastni identity (Krhutova, 2013 [online]).
DalSimi Ciniteli jsou osobnosti rysy jedince s télesnym postiZzenim, schopnosti zvladat
vzniklé situace, odolnosti vi¢i zmé€ndm a vnéjSimi vlivy determinujici jedince —
rodinné a socialni prostiedi (Novosad, 2011, s. 103-104).

Profesni role: je dulezitd pro dospélého jedince z n€kolika hledisek. Jde piedevsim
o uspokojovani vlastnich potieb — byt uziteny, seberealizovat se, navazovat kontakty,
komunikovat. Osoba s té€lesnym postizenim byva omezena pii vybéru povolani
a nalezeni vhodného pracovniho mista. Pfi nastupu do zaméstnani je osoba
S postizenim postavena do situace, kterd mize byt pro ni stresujici. PfiCiny mohou byt
na obou stranach, jak u 0sob s postizenim (nezralosti, odliSnosti o¢ekavani, postradani
dovednosti v oblasti socidlni a profesni aj.), tak na strané osob bez postizeni
(pfedsudky vici osobam s postizenim, neinformovanosti, nevhodnosti podminek aj.).
Jestlize je osoba s postizenim schopna pracovat, neméla by byt izolovdna doma,
ale zapojit se a neztracet tak moznost ziskat jednu z dualezitych roli zivota lidi.
Izolovani jedince by mohlo vést ke ztraté jiz dosaZzenych schopnosti a dovednosti,
chatrani psychickému ¢i ztraté celé osobnosti (Vagnerova, 2004, s. 184-185).
Partnerska a rodifovska role: tvoii dalsi vyznamnou roli v dospé€losti a je velmi
dilezita i u 0sob s postizenim. Jako u vySe zminéné role jde také o uspokojeni potieby

seberealizace a vV partnerské roli hlavné o uspokojeni potieby citové jistoty.
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V nékterych ptipadech pii nenaplnéni téchto roli mize dochazet k deprivaci jedince
(Vagnerova, 2004, s. 184-188).

Kazdy jedinec s télesnym postizenim ma individualn¢ zachované schopnosti, jinou
adaptabilitu, motivaci, socidlni podporu, zazemi, a také odlisSné potieby podle miry
sobéstacnosti. Je ziejmé, ze 1 pres individualitu kazdého jedince s télesnym postizenim
existuji razné piekdzky k uspokojovani nékterych béznych potieb. Kdyz nedochazi
k uspokojovani né&jaké zakladni potieby, mulze jedinec potiebovat jistou podporu
a pomoc. Dulezita je podpora nejen u uspokojovani zakladnich potieb fyziologickych,
ale podpora a pomoc pri uspokojovani potreb jako bezpeci, lasky, seberealizace

a jinych (Novosad, 2011, s 103-110).
1.3. Dospély prijemce neformalni péce S mentalnim postiZenim

1.3.1. Definice mentalniho postiZeni

Mentalni postizeni se vyznaCuje vrozenym a trvalym poskozenim rozumovych
schopnosti. I pfes charakteristické osobnostni rysy se u osob s mentalnim postizenim objevuji
spolecné znaky: zvySend zavislost na rodiné/blizkych, uzkostlivost a impulzivnost, vyssi
ovlivnitelnost cizimi nazory, neptizptsobivost chovani, porucha interpersonalnich vztaht
a komunikace, sniZzena mechanicka a logickd pamét, zpomalené chapani a poruchy pohybové
koordinace. (Kisvertova, Jezorska, 2014, s. 81)

Dle Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a ptidruZenych zdravotnich problému
— WHO (MKN-10, 2018 [online]) je mentalni postizeni definovano jako mentalni retardace.
Mentalni retardace je méfena pomoci standardizovanych testll inteligence. Diagndza takeé
zavisi na vSeobecnych intelektovych funkcich, tyto schopnosti se mohou Casem ménit.
Mentélni retardaci tedy dé€lime na Ctyfi nésledujici stupné:

e Lehka - vyznacuje se inteligenénim kvocientem 50 — 69, ktery u dospélé osoby
odpovida mentalnimu véku 9 — 12 let.

e Stfedni - vyznacuje se inteligen¢nim kvocientem 35 — 49, ktery u dospélé osoby
odpovida mentalnimu véku 6 — 9 let.

e Tézka - vyznacuje se inteligen¢nim kvocientem 20 — 34, ktery u dospé€lé osoby
odpovida mentalnimu véku 3 — 6 let.

e Hluboka- vyznacuje se inteligenénim kvocientem nejvyse 20, ktery u dospélé
0soby odpovida mentalnimu véku pod 3 roky.

e Jina

e Neurcena — napiiklad deficit nervové soustavy.
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Jedinec s lehkou mentalni retardaci ma nedostatky piedevsim v oblasti rozumoveého
a pocitat. Mechanické schopnosti jedince s lehkym mentalnim postizenim jsou rozvinuty
za piedpokladu vhodné motivace a pristupu socidlniho okoli jedince. Tito jedinci jsou schopni
zvladnout zékladni Skolu v mirn€ upravené podobé¢. Dale v ptipadé absolvovani stiedni Skoly
(odborného ucilisté) byvaji schopni se Uspésné zapojit do spolecenského a pracovniho
prostiedi (Franiok, 2014 [online]).

Jedinec se stiedni mentalni retardaci ma omezeni z hlediska neuropsychického vyvoje.
Dokaze se najist, udrzovat osobni hygienu a rozeznat osoby ve svém okoli. Tito jedinci maji
chudy slovnik — vyjadiuji se jednoduchymi vétami, po citové strance byvaji labilni
a Z hlediska koordinace jsou pohybové¢ neobratni. I pies jistd omezeni jsou schopni dobrych
vysledku v oblasti sebeobsluhy s dohledem druhé osoby (Franiok, 2014 [online]).

Jedinec s téZkou mentalni retardaci ma celkové omezeni neuropsychického vyvoje.
Z hlediska koordinace je zna¢na pohybova neobratnost jedinct. Tito lidé zvladaji zékladni
stereotypni chovani v oblastech sebeobsluhy ¢i jednoduché, kratkodobé pracovni ¢innosti
pod stalym dohledem druhé osoby (Franiok, 2014 [online]).

Jedinec s hlubokou mentalni retardaci maji cely Zivot vyrazné omezen neuropsychicky
vyvoj. Uroven mysleni je minimélni &i z4dna, v oblasti fedi — neartikulované zvuky, vykiiky.
Tito jedinci se vazi na blizky okruh lidi, ktery také rozezna, vyjimeéné zvladnou jednoduché

navyky pii sebeobsluze, byvaji vsak trvale zavisli na socialnim okoli (Franiok, 2014 [online]).

1.3.2. Situace a poti‘eby dospélé osoby s mentalnim postiZenim

Kvalita Zivota osob s mentdlnim postizenim je rovnéZ ovlivnéna subjektivnimi
a objektivnimi determinanty jiz vySe popsanymi. Svétova zdravotnicka organizace (WHO)
vymezuje nasledujici oblasti kvality Zivota lidi nezavisle na véku, pohlavi ¢i postiZeni:

I3

* ,Fyzické zdravi a uroven samostatnosti* — (energie, unava, odpocinek, mobilita, zavislost
na lékatské pomoci aj.).
* ,,Psychicke zdravi a duchovni stranka‘“ — (sebepojeti, negativni a pozitivni pocity, uceni,
pamét’, vira, spiritualita aj.).
« ,,Socialni vztahy
s, Prostredi“ — (svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotnické a socialni péce, aj.) (Vad’urova,
Miuhlpachr, 2005, s. 18-19).

Z definice osob s mentalnim postizenim je ziejmé, Ze naplnéni a uspokojeni

vvvvvv

U osob s mentalnim postizenim je tieba motivace k uspokojeni psychickych potieb patficich
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do vySe popsanych oblasti kvality Zivota, potieby dle stupné¢ mentalni retardace mohou byt
modifikovany. Jedna se predevsim o tyto potieby:

e Potieba stimulace — pifiméfena schopnostem jedince s mentalnim postizenim:

jednodussi, srozumitelné&jsi a stereotypnéjsi stimulace.
e Potifeba uceni — pro porozuméni nejblizSimu okoli jedince s jednoduchym fadem
a pravidly.

e Potieba bezpeci — emocni opora blizkych, kterd je dilezitd i v obdobi dospélosti,
muze byt chidpana jako zdroj rovnovahy pravé mezi blizkymi a okolnim svétem
(kde se jedinec nemusi citit dobfe).

e Potieba seberealizace — vazand na reakce lidi, ktetfi osobu s mentalnim postizenim

oceniyji a chvali za pozitivni jedndni/hodnoty.

e Potiecba zivotni perspektivy — také ovliviiovana jinymi lidmi, je zavisla

na schopnosti jedince chapat ¢as - minulost, pfitomnost, budoucnost (\Vagnerova,
1999, s. 146-148).

Pro dospélého jedince s mentalnim postizenim je obtizné dosdhnout nékterych cili
typickych pro obdobi dospélosti. Moznosti jsou omezené napiiklad v oblasti partnerské
¢i profesni a tito 1idé potrebuji nejvyssi moznou podporu pro napliiovani socidlnich roli
(Prochazkova, Sayoud Solarova, 2014, s. 90-100).

Diilezitou ¢asti v zivoté jedince s mentalnim postizenim, ktery utvafi kvalitu Zivota,
je proces osamostatiiovani. I pfi tomto procesu mnoho lidi s mentalnim postizenim potiebuje
urcitou podporu. Podpora by méla zacinat jiz v détstvi, aby si nejen jedinci s postizenim
osvojovali urcit¢ dovednosti a pfipravovali se na dospély a samostatny zivot, ale aby
si 1 pecyjici - rodi¢e/rodina uvédomovala, Ze jedinec s postizenim zvladne své povinnosti.
Od osob pecujicich prevazné rodict se ocekava, Ze budou poskytovat a plné podporovat
osobu s postizenim k tomu, aby si urcité¢ kony (nakup, vafreni, uklid, prani, aj.) provadéla
sama. Pokud si nebude védét rady, je tu pro néj pravé rodina, kterd mu pomuze, poradi.

Proces osamostatnovani muze byt obtizny pfevazné pro dospélé osoby s mentalnim
postizenim, které Zily s rodici, a ti se starali o v§e — ptebirali odpovédnost. Rodice totiz chtéji
pro své déti to nejlepsi, avSak kdyz dojde k ndhlému onemocnéni ¢i smrti pecujiciho, dospély
jedinec s mentalnim postizenim neni pfipraven na samostatny zivot. Zména prostiedi,
poznavani novych lidi a nové vzniklych situaci mize byt pro jedince S mentalnim postizenim
velice zatézova a stresujici. Pravé z tohoto divodu je velice dulezita podpora, aby k takovym
situacim nedochazelo a jedinci s postizenim byli jiz v prib&hu Zivota postupné pfipravovani
na samostatny zivot ¢i jiné socidlni prostfedi, kde se budou citit také dobie (Pancocha,

Prochazkova, Sayoud Solarova, 2013, s. 150-153).
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Situace profesni je dilezitou oblasti v obdobi dospé€losti vSech lidi at’ osob bez
postizeni €i osob s mentalnim postizenim. Najit vhodné zaméstndni a zapojeni se
do pracovniho procesu poskytuje moznosti seberealizace, osamostatiiovani, nezavislosti
a poznani jinych socidlnich kontaktd. Osoby s mentalnim postizenim najdou uplatnéni
na chranéném trhu prace, ale také na otevieném trhu prace. KliCovym prvkem
na otevieném trhu prace je podpora zameéstnavatell a predevSim jejich ochota
pfi pfizpisobeni podminek pro praci osobam s postizenim. Vhodnd pracovni mista jsou
predevs§im v kuchyni, obchodech jako pomocna sila nebo Uklidova, zahradnickad préace.
Na chranéném trhu prace jsou ztizené pracovni mista pro osoby s postizenim. Dle zékona
¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti a novele ¢. 367/2011 je od roku 2012 zruSen termin
chranéné dilny a nahrazen pojmem chranéné pracovni misto. | pfesto je termin chranéné dilny
stdle pouzivan, jelikoz v chranénych dilndch osoby s postizenim maji chranéné pracovni
misto. Podstatou na tomto trhu prace je individualni pfistup a vytvareni vhodného prostiedi
pro osoby s postizenim. Dilny jsou zaméfeny na praci se dievem, papirem, latkami,
keramikou aj. V poslednich letech se rozsitila dal$i moznost pro ziskani pracovnich
dovednosti - tréninkové kavarny. Kavarny jsou pro osoby s mentalnim postiZzenim piinosné
v rozvoji komunikaénich socialnich a pohybovych dovednostech. Diky tréninkovym
kavarnam mohou byt osoby s postizenim pfipravovany na vstup do klasického pracovniho
prostiedi (Pancocha a kol., 2013, s. 153-156).

Partnerska situace u osob s mentalnim postizenim je Casto potiebnou jako u osob
bez postiZeni €1 osob s télesnym postizenim. Partnerstvi miiZze mit podobu spiSe jen vyjadieni
touhy po blizké osobé¢, kterou zna napt. ze spolecnych aktivit. (Vagnerova, 2004, s. 312 —
313). Partnersky vztah v obdobi dospélosti je dileZity prostfedek pro osobni rozvoj. Jedinec
ziskava podnét pro poznani sam sebe a moznost se jasn¢ definovat, a také lépe poznat

partnera, kterého vnima na zéklad€ projekci vlastnich potieb (Vagnerova, 2007, s. 65).
1.4. Situace a potieby dospélé osoby s kombinovanym postiZenim

1.4.1. Definice kombinovaného postiZeni

Odbornd literatura pouZzivad pojmy jako tézké postizeni, kombinované vady, tézké
mentalni nebo télesné postizeni, hluboké postizeni a kombinované postizeni. Vyznam
zminénych pojmt, davajici diraz na néco jiného, je v podstate stejny. Vzdy
se jedna o osobu s tézkym postizenim vyzadujici speciélni piistup. Kombinované postizeni
mize jedinec ziskat ¢i se s nim narodit (Vitkovéa, 2004, s. 325).

Mohou jej zpusobit pfic¢iny endogenni (dédi¢nost) nebo exogenni (vliv 1éCiv, zafeni,

viri a bakterii...). Z hlediska plsobeni ¢asu se muze objevit: V prenatalnim obdobi
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(poskozenim zarodku, poruchami vyvoje, onemocnénim matky, Spatnou ¢i nedostateCnou
vyZzivou matky), v perinatalnim obdobi (pfed¢asnym porodem, poSkozenim pii porodu, kratce
po porodu — novorozeneckou zloutenkou atd.), v postnatalnim obdobi - zanét a jiné poSkozeni
mozku, virdzy, deprivace ditéte (Ludikova, 2005, s. 28-31).

Zamgéiime-li se na kombinované postizeni z pohledu mentdlniho postizeni, jedna
se tedy o jedince majici mentalni postizeni a soubézné jiné postizeni — smyslové, télesné,
psychické  onemocnéni, poruchy wuceni, naruseni komunikacnich  schopnosti
a autismus. Mentalni postiZzeni v kombinaci s télesnym postizenim je pomérné ¢astym jevem.
Nejcastéjsi kombinace je s détskou mozkovou obrnou nebo epilepsii a dale se vyskytuje
ve spojeni se ziskanymi postizenimi vzniklé nésledkem urazi ¢i  nadori
a jinych onemocnéni (Ludikova, 2005, s. 31-38).

Zaméfime-li se na kombinované postizeni zpohledu télesného postiZzeni, jde
tedy o jedince stélesnym postizenim a zaroven jiné postizeni — smyslove,
mentdlni a  komunikacnich  schopnosti.  NejCastéjsim  télesnym  postizenim,
které se poji s riznymi postizenimi, je DMO. Dle Ludikové (2005, s. 85-86) se vyskytuje

pievazng:

DMO s mentélnim postizenim,
e DMO s epilepsii,
e DMO s hydocefalusem (poruchou tvorby mozkomisniho moku),
e DMO s rastovymi problémy (zpomaleny riist a opozdény vyvoj),
e DMO s poruchami zraku a sluchu,
e DMO s poruchami feci.

Osoby s kombinovanym postizenim je stejné dulezité podporovat a poméhat jim
V osobnim rozvoji, uspokojeni potfeb a plnéni socialnich roli jako osoby s mentalnim
¢1 télesnym postizenim. Dosazeni uspokojeni nékterych béznych potieb u osob
s kombinovanym postizenym dle jejich individudlniho postizeni mlze byt narocné.
Vitkova (2004, s. 327) fadi mezi tyto potieby:

e potiebu zamezeni hladovéni a Ziznéni,
e potiebu zmén a pohybu,

e potiebu bezpeci a jistoty vztaht,

e potiebu samostatnosti a seberealizace.

Pro vzniklou naro¢nost zvladani béznych ukonti a dosahovani uspokojovani potieb je
dulezitd podpora blizkych lidi/rodiny 0sob skombinovanym postizenim a pedagogu,
terapeutli a asistentll. Podpora by méla byt zaméfena na pfiblizeni prostiedi, ziskani
zkuSenosti co nepfistupnéjSim zpiisobem pro osobu s vice postizenimi. VSe zminén¢ a hlavné
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porozumeéni, spolehlivou péci potiebuji jedinci s kombinovanym postizenim (bez ohledu

na vék) pro vlastni vyvoj a socidlni interakci (Vitkova, 2004, s. 327).

1.5. Statistiky osob se zdravotnim postiZzenim v Ceské republice

Dle Setfeni osob se zdravotnim postizenim, jehoz cilem bylo zjiSténi informaci
tykajicich se zakladnich charakteristik, vzdélanosti, rodinnym stavem, ekonomickou aktivitou
a zdravotni situaci dané skupiny, se zamétuji v této podkapitole na informace tykajicich se
predeviim dospélych osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice.

Jelikoz v€kové déleni Setfeni je od 0-14 let, 15-29 let, 30-44 let, 45-59 let, 60-74 let
a 75+ zaméfuji se na skupiny od 15-29 let az po 45-59 let, tak aby do nich dle vymezeni
dospélosti spadali lidé dospéli nebo jen na osoby s télesnym ¢i mentalnim postizenim.

V Ceské republice je celkové 1 077 673 lidi se zdravotnim postizenim, z toho 512 761
muzi a 564 912 zen. Nami vybranou skupinu od 15-59 let tvoii 381 981 osob z toho 196 956
muzi a 185 025 Zen. Muzu s télesnym postizenim je 82 963 a muzi s mentalnim postizenim
32 475. Zen s télesnym postizenim je 74 495 a Zen s mentalnim postiZzenim je 24 795. Pii¢ina
zdravotniho postizeni rozdélena na vrozené postiZeni a zptisobené irazem ¢i nemoci vychazi
tak, ze dle statistik z celkového poctu vSech osob s vrozenym télesnym postizenim je 54 831
osob a 373 944 osob se ziskanym télesnym postizenim. Osob s vrozenym mentalnim
postizenim je 59 210 a se ziskanym 31 125 osob. Z vysledku Setfeni dusledkt postizeni dle
postizeni je z celkového poctu omezeno v mobilit¢ 139 699 lidi s télesnym postizenim,
v orientaci 9 407 lidi, v sebeobsluze 64 872, pii vedeni domacnosti 69 339 lidi, v pfijmu
informaci 6 420 lidi, v komunika¢nich schopnostech 8 614 lidi, zpusobilosti k pravnim
ukoniim 2 698 lidi. Osob s mentalnim postizenim je omezeno v mobilité¢ 6 829, v orientaci
22 920, v sebeobsluze 19 408, pii vedeni domacnosti 23 972, v piijmu informaci 26 186,
v komunika¢nich schopnostech 29 654 a zpusobilosti k pravnim tkonim 21 275 osob.

Dale se zaméfime na statistiky tykajici se vzdélavanim a ekonomické aktivity
u vybrané skupiny osob se zdravotnim postizenim. Vzdélani zdravotné postiZzenych osob dle
dosazeného vzdélani délime na: lidé bez vzdélani 43 118, se zakladnim vzdélanim 101 851,
se stfednim vzdélanim bez maturity 95 077, s maturitnim vzd€lanim s maturitou 81 373,
s vy§8§im odbornym vzdélanim 5301, s vysokoSkolskym vzdélanim 29 012 lidi. Ekonomicka
aktivita zdravotné postizenych osob je v Setfeni rozdélena na osoby studujici — 23 270,
zaméstnané — 79 610, nezaméstnané — 13 287, v domacnosti — 3 268, pracujici dichodce —
64 658, nepracujici dichodce — 154 605, ostatni — 15 472 a neni znamo — 30 924.

Posledni oblast, na kterou se zaméfime v rdmci statistik, je rodinny stav a bydleni osob

se zdravotnim postizenim. Dle rodinného stavu délime vybranou skupinu na osoby svobodné
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— 146 452, Zenaté/vdané — 159 947, ovdovélé — 7 392, rozvedené 55 100, neni zndamo —
13 089. Statistiky tykajici se bydleni rozdélime dle typu bydleni na byt v béZzném domé:
ve standardnim bytu Zzije 142 277 o0sob s té€lesnym postizenim, 24 664 0sob s mentalnim
postizenim, v bezbariérovém byté zije 16 738 0sob s télesnym postizenim a 1 112 osob
s mentalnim postizenim, v byté zvlastniho uréeni 71 osob s té€lesnym postizenim. Dale byt
ve specializovaném domé: v byte zvlastniho urceni zije 861 osob s télesnym postizenim a 406
0sob s mentalnim postizenim, v domé s pecovatelskou sluzbou 2 412 osob s postizenim
télesnym a 243 osob s mentalnim postizenim. Chranéné bydleni vyuziva 158 osob s télesnym
postizenim a 868 osob s mentalnim. Luzko v zafizeni socialni péce vyuziva 0sob s postizenim
- télesnym 3 027, mentalnim - 7 441. Jini pobytové sluzby 70 osob s té€lesnym postizenim

vey

a 341 osob s mentalnim postizenim. Osoby zijici ve spolecné domacnosti s dal$i osobou je
rozdéleno v Seteni podle vztahu k druhé osobé. Osoby spadajici do vybrané skupiny Zijici
sami — 47 617, s manZelem/ manzelkou — 154 949, s druhem/druzkou — 29 693, s rodi¢em —
93 176, s prarodicem — 3 334, synem/dcerou — 79 702, s vnukem/vnuckou — 3 089, jinou
osobou — 25 084, neni zndmo — 6389 osob (Vybérové Setieni zdravotné postizenych osob —
2013, 2013[online]).

Setfeni tykajici se osob se zdravotnim postizenim se v Ceské republice konalo
podruhé, prezentovana data jsou pouzita z druhého Setfeni konaného v roce 2013, prvni
Setfeni se konalo vroce 2007. Zde mizeme vidét, Ze se v nasi republice zvysil zdjem o
problematiku dané skupiny v poslednich letech. Domnivam se, Ze vysledky Setfeni mohou

pomoci nejen statistikiim, ale 1 zfizovatelim socidlnich sluzeb a lidem zabyvajici se

problematikou tykajicich se osob se zdravotnim postizenim.
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2. Neformalni a formalni péce
Diive nez se budu vénovat tématice neformalni a formalni péce, kratce popisuji
klasifikaci péce. Po t¢ definuji samotné pojmy formalni a neformalni péce a v zavéru této

kapitoly se zamétuji na problematiku provézanosti dvou blize definovanych péci.

2.1. Klasifikace péce

PéCe o osoby stélesnym ¢i mentdlnim postizenim miZze mit rizné podoby.
Mizeme rozlisit zdravotni, socidlni ¢i emocionalni péci. Zdravotni péce zahrnuje preventivni
péci (vyhledavani faktorii a provadéni opatfeni k minimalizaci ¢i odstranéni zhorSeni
zdravotniho stavu), diagnostickou péci (zjistovani zdravotniho stavu), dispenzarni péci
(dlouhodobé sledovani osob s chronickym onemocnénim ¢i postizenim), posudkovou péci,
déle 1écebné rehabilitaéni péci, oSetfovatelskou, paliativni a 1ékarenskou pécéi (Z&kon
¢. 372/2011 Sb., 85).

Socialni péce zahrnuje mnoZzstvi sluzeb, kterym se budu vénovat pozdéji, jejichZ cilem
je zachovani lidské duastojnosti, individualni ptistup a rozvoj schopnosti, zlepseni ¢i zachovani
sobéstacnosti jedince. Mezi zdravotni a socidlni péci lezi zdravotné-socidlni péce (socialni
hospitalizace).

Emociondlni péce je velice dilezitou slozkou u vSech jedinct, at’ jde o dité, dospélého
¢i seniora, zdravého nebo nemocného (Jefabek, 2005, s. 9-13).

Péci také mizeme rozlisit dle jeji potiebnosti ha podptirnou, neosobni nebo osobni.
Podpiirna péce zahrnuje finanéni podporu, dopravu k 1ékafi, vyfizovani na afadech, i piesto
Ze tento druh péce nevyzaduje velkou miru vynaloZzeného Casu, je velmi vyznamny. VyS§im
stupném z hlediska pomoci v zavislosti na intenzité¢ a naléhavosti potieb jedince, o kterého
je peCovano, je neosobni péce. Neosobni péte zahrnuje péc¢i o domacnost (vareni, uklizeni
obstaravat jen rodina, ale mohla by ji zajiStovat napiiklad pecovatelskd sluzba. Treti
a zaroven nejnaro¢néjsi zpusob péce je osobni péfe. Tato péce je narocna na pecovatele
po Casové, fyzické a psychické strance. Jednd se predev§im o hygienu, nakrmeni, polohovani,
podavani 1éka atd. Osoba poskytujici osobni péci by méla byt zodpovédnd, jelikoz péce
vyZzaduje vytrvalost, ob&tavost a pravidelnost (Jefabek, 2005, s. 9-13). Vzhledem k tématu

této prace se blize zamétim na rozdéleni péce na formalni a neformalni.
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2.2. Formalni péce

Terminem formalni péfe oznaCujeme Kkontrolované sluzby poskytované dle
ptislusnych standardi (SQSS) pouze vyskolenymi ¢i kvalifikovanymi profesiondlnimi
pracovniky. Mezi poskytovatelem formalni péfe a opeCovavanym je uzaviena smlouva
a pecovatel je za poskytovanou péci zaplacen. Forméalni pecovatel poskytuje predevsim péci
fyzickou a medicinskou. Formalni péce je poskytovana nejen v institucich, ale také formou
ambulantnich a terénnich sluzeb. Poskytovatelem muze byt stat, ale i neziskové organizace,
cirkve a jini poskytovatele soukromého sektoru. V Ceské republice je tato péde zajisténa

socialnimi sluzbami, které upravuji zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch.

2.2.1. Socialni sluzby

Vzhledem k tématu prace se zaméfuji piedevS§im na socidlni sluzby pro osoby
s télesnym, mentalnim postizenim. Podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach jsou
zahrnuty nésledujici sluzby — sluzby socidlni prevence, sluzby socidlni prace a socidlni
poradenstvi.

e Sociélni poradenstvi je sluzbou zahrnujici zakladni a odborné poradenstvi.
Povinnost poskytovatelli socidlnich sluZzeb je zajiSténi zdkladniho poradenstvi.
Poradenstvi odborné je orientovano piimo na dané sociélni skupiny napf. poradny
pro 0soby se zdravotnim postiZzenim, poradny pro pecujici osoby aj. (Zakon ¢. 108,

§37).

e Sluzby socialni péce jsou sluzbou pro podporu Zivota v pfirozeném prostiedi lidi
S moznosti co nejvetsi miry zapojeni se do béZného Zivota, zajiSténi psychické
a fyzické sobéstacnosti. V ptipadé¢ kdy jedinec jiz nemize byt v pfirozeném
prostiedi, sluzba zajistuje prostiedi a zachazeni pro dustojny zpiisob zivota.
Mezi sluzby socialni péce pro osoby se zdravotnim postiZzenim fadime — osobni
asistenci, peCovatelskou sluzbu, tisnovou péci, privodcovskou a predcitatelskou
sluzbu, podporu samostatného bydleni, odleh¢ovaci sluzby, centra dennich sluZeb,
denni a tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné
bydleni a socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lizkové péce

(Zakon &. 108, §38-52).
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Tabulka 1 Pocet sluzeb socialni péce dle Registru poskytovateli socialnich sluzeb

Pocet
Sluzby socialni péce Pocet sluzeb sluzeb
(2010) (2018)
osobni asistence 219 223
pecovatelska sluzba 816 722
tisnova péce 18 16
priavodcovska a predcitatelska sluzba 41 16
podpora samostatného bydleni 36 59
odleh¢ovaci sluzby 261 302
centra dennich sluzeb 107 84
denni stacionate 274 269
tydenni stacionaie 81 52
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim 232 204
chranéné bydleni 153 211
socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich
lazkové péce ) ]

(Registr poskytovateli socidlnich sluzeb, [online] ke dni 31. 1. 2018)

V tabulce 1 jsme si mohli v§imnout jistého nardstu a poklesu po¢tu nékterych
sluzeb béhem uplynulych 8 let. Dle Sayoud Solarové (dle Pancocha a kol., 2013,
s. 109-111) vroce 2010 snejvétsim poltem je zastoupena peCovatelska sluzba
s poctem 816 v roce 2018 1 piesto, ze doslo k poklesu poctu této sluzby je to stale
nejvice rozsifena sluzba socialni péce. Naopak nejméné zastoupenou sluzbou v roce
2010 je sluzba — tisiova péce s poctem 18 a v roce 2018 zlstal stejny pocet sluzeb
tisnové péce a navic poklesla na stejny pocet privodcovskd a predcitatelska sluzba.
V roce 2018 dle registru poskytovatelli socidlnich sluzeb si mlizeme povSimnout
narastu sluzeb pfedevsim osobni asistence, podpora samostatného bydleni, chranéného
bydleni odlehcovacich sluzeb. K nejvyssimu poklesu poskytovanych sluzeb doslo
u domovil pro osoby se zdravotnim postizenim a tydennich stacionaiti. Na zakladé
téchto zmén mizeme konstatovat, ze dochazi k vétsi podpote lidem byt v pfirozeném

prostiedi a dochazi k deinstitucionalizaci.
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e Sluzby socialni prevence jsou sluzby vedouci k napomahéni lidem Kk piekonani
vzniklé nepiiznivé situace, zabranéni socidlnimu vylouceni a ochrané spolec¢nosti pred
nezédoucimi jevy. Mezi tyto sluzby fadime — ranou péci, telefonickou krizovou
pomoc, tlumocnické sluzby, krizovou pomoc, socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, socialné — terapeutické dilny

a socialni rehabilitace (Zakon ¢. 108, 8§53 - 70).

Tabulka 2 Pocet sluzeb socialni prevence dle Registru poskytovateli socialnich sluzeb

Sluzby socialni prevence Pocet sluZeb
(2018)

rana péce 49
telefonicka krizova pomoc 36
tlumocnicka sluzba 28
krizova pomoc 42
socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi 261
socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim 154
postiZzenim

socialné — terapeutické dilny 158
socialni rehabilitace 284

V tabulce 2 si muZzeme povSimnout, ze nejvice rozsitenou sluzbou socialni
prevence je socidlni rehabilitace, po té socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi

a socialn¢ terapeutické dilny. Naopak nejméné rozSitenou sluzbou je tlumocnicka

sluzba.

2.3. Neformalni péce

Neformalni péce je na rozdil od formalni zajistovana rodinou, blizkymi, sousedy
¢i prateli. Tito lidé vykonavaji péc¢i bez naroku na mzdu, bez smluvné vymezenych povinnosti
a Casového omezeni Cinnosti. Jestlize formalni péce se tykala piedevsim fyzické a medicinské
péce opeCovavaného, neformalni péce obsahuje i dalsi jako osobni péc¢i, pomoc v domacnosti
a podporu emocionalni. Osoba poskytujici dany druh péce nemusi mit znalosti a vzdélani
V oblasti péce, dulezita je ochota a motivace k péci (Kotrusova, DobidSova, Hostalkova,
2013, s. 10).

Neformalni péc¢i z hlediska ¢asu muizeme rozd¢lit na kratkodobou a dlouhodobou.
V piipad¢ kratkodobé péce mluvime o snizeni sobéstacnosti jedince, o kterého je pecovano,
v disledku onemocnéni ¢i urazu. Dlouhodoba péce je vyznaCovana postizenim ¢i ztratou

sobé&stacnosti v dusledku starnuti (Portal inovaci v socialni péci, 2014b [online]).
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2.3.1. Politika dlouhodobé péce ve spojitosti k neformalnim pecujicim

Problematika neformalni péce se v poslednich letech dostala do pozornosti vefejného
i odborného zajmu, i piesto v Ceské republice neni ucelena politika dlouhodobé péce
zam¢eiena na neformalni pecujici. Postradame definici statusu neformalnich pecujicich
v zékonech a jejich prav.

Dobidsova a Kotrusova (2017, s. 22-32) se vénuji ve své stati politickou dlouhodobou
péci od roku 2005, analyzuji obsah ramci ve spojitosti s neformalnim pecujicim a zminéné
politice od dan¢ho roku. Jiz pfed rokem 2007 bylo mnoZstvi nastroji na podporu
neformalnich pecujicich, fadime mezi né:

e Prispévek pii péci o blizkou ¢i jinou osobu dle zdkona &. 100/1988 Sb.,

0 socialnim zabezpeceni.

e Naéhradni doba pojisténi, kdy se pecujici stard o zavislou osobu dle zakona
¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi a =zidkon ¢&. 435/2004 Sb.,
0 zamg&stnanosti.

e Rodicovsky prispévek a jeho prodlouzeni podptréi doby pii pééi o dité se ZTP/P
az do 7 let ditéte upravujici zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpofe.

e Dvojnasobné vyss$i sleva na dani pro vyzivované dit¢ ZTP/P dle zakona
¢. 545/2005 Sb., o dani z piijmu.

e Pravo osob pecujicich na krats$i pracovni dobu ¢i jinou moznost Upravy pracovni
doby, kdy zaméstnavatel je povinen vyhovét jestlize vtom nebrani provozni
divody.

e Piispévek pii péci o blizkou osobu upravujici zakon ¢. 100/1988 Sb., o socidlnim
zabezpeceni.

Posledni zminény piispévek byl nahrazen od roku 2007 piispévkem na péci

v disledku reformy socidlnich sluzeb a platnosti zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach. Doslo také k omezeni vyplaty rodicovského piispévku, jestlize bylo zaroven
pobirani rodi¢ovského prispévku a prispévku na péci podle zdkona ¢. 585/2006. Dale doslo
k zavedeni tfirychlostniho rodi¢ovského prispévku, kdy mohli rodi¢e s détmi se zdravotnim
postizenim do jeho 7 let v zékladni vymeéte (zakon €. 261/2007 Sb., o stabilizaci vefejnych
rozpoc¢tl), (Dobisova, Kotrusova, 2017, s. 22-32).

V letech 2009 a 2010 se prodlouzila podpur¢i doba piispévku ve snizené vymeére
az do 10 let veku ditéte s postizenim a poté do veéku 15 let (zékon €. 414/2008 Sb., ménici

zékon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote). Zakonem ¢. 206/2009 Sb., ménici zakon
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¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach se navysil piispévek na péci pro IV. stupenn zavislosti
na 12 000 K¢.

Rok 2011 zapocal snizovani, ruSeni ¢i omezovani dadvek pro osoby se zdravotnim
postizenim a pecujici.

e Snizeny pfispévek na péci pro I. stupen zavislosti pro osoby starsi 18 let dle

zékona ¢. 364/2011 Sb. M¢nici nékteré zakony v ramci uspornych opatieni MPSV.
Dale zakon €. 366/2011 Sb., ménici zakon o statni socidlni podpote:

e Rusi prodlouzeny piispévek na dité s postizenim do 7 let.

e Rusi moznost soub&hu rodi¢ovského prispévku a prispévku na péci.

e Rusi socialni ptiplatek pro pecujici o osobu se ZTP/P.

e ZvySuje prispévek na péci o dit¢ do 18 let v rodin€, kde je nizsi pfijem nez

dvojnésobek Zivotniho minima.

e Zvysuje prispévek na péci u osob do 18 let pro II. stupein zavislosti na 6 000 K¢

(Dobisova, Kotrusova, 2017, s. 22-32).

V disledku kritiky se umoznilo pobirani piispévku na péci soubézné s rodiCovskym
prispévkem (zékon €. 331/2012 Sb., ménici zédkon o statni socialni podpote) a zavedeni
automatického zvySeni piispévku na péci pro déti od 4 — 7 let pobirajici III. a IV. stupent
ptispévku. V roce 2016 doslo ke zvySeni ptispévku na péci o 10% (zékon ¢. 189/2016 Sb.
Me¢nici zédkon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). V zati roku 2017 doslo ke schvaleni
novely zdkona o nemocenském pojisténi a zavadi novou davku dlouhodobého oSetfovného,
pro pecujici o ¢lena zavislého na péci (Dobiasova, Kotrusova, 2017, s. 22-32).

Na zaklad¢ vysledka analyz politickych diskursti a medialnich sdéleni k problematice
neformalni péce Dobiasova a Kotrusova (2017, s. 32-39) identifikuji tii kliCové ramce:

o Rdamec I: Neformadlni pecujici jako neviditelnd cilova skupina politiky
dlouhodobé péce*, kdy potieby pec€ujicich splyvaji s potfebami opecovavanymi.
Na zaklad¢ toho se stavaji neviditelnou skupinou. Definice problému v daném
ramci se tykd péce opeCovavanych a cile jsou taktéz vedeny nejprve
na opeCovavané jedince. Nastroje politiky tedy piimo plsobi na situaci
opecovavanych (socialni davky a sluzby) a nepiimo na pecovatele. V kategorii
zdvodnéni néavrhu politiky jde o zlepSeni postaveni opecovavanych
1 neformalnich pecujicich.

e Ramec II: Neformdlni pecujici jako samostatnd cilova skupina politiky
dlouhodobé péce*, ktery vnima pecujici odd€lené¢ od opecCovéavanych jako
samostatnou skupinu. Definice problému v daném ramci je spjata piimo

se skupinou neformélnich pecujicich, kde je za problém brana politika a jeji
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institucionalni nastaveni. Nastroje politiky se tykaji pecujicich a s nimi spojené
zavadéni davek a sluzeb. V kategorii zdivodnéni navrhu politiky v tomto ramci
jde o zlepseni postaveni neformalnich pecujicich.

e ,Ramec Ill: Neformalni pecujici Setri vydej statu na politiku dlouhodobé péce
a poskytuji péci z |1asky, z mordlni povinnosti nebo jako projev mezigeneracni
solidarity “. Politika dlouhodobé péce spoléha na vnitini zdroje rodin a klade v prvni
fad¢ dliraz na zodpovédnost rodiny pfi vzniku a feSeni nepiiznivé situace. Definice
problému v tomto ramci se tykd zmén v systému socialniho zabezpedeni. Nastroje
politiky jsou spise formy ocenéni péCe nez realnd pomoc (danové zvyhodnéni) dale
nastrojem je snizeni davek opefovévanych a zamezeni zneuzivani ddvek pecovateli
(nezaméstnanych). V kategorii zdtivodnéni navrhu politiky jde o zvySeni efektivity
poskytovanych sluzeb a davek.

Dle popisu jednotlivych rdmct mizeme konstatovat, Ze o problematiku neformalni

péce se v poslednich letech zvysil z4jem nejen politicky, ale 1 medidlni.

2.4. Problematika provazanosti formalni a neformalni péce

Péce o osobu se zdravotnim postizenim piedev§im ve vySSich stupnich zéavislosti
je velmi naro¢na ¢innost z hlediska ¢asu, financi, také naro¢nosti na zdravi a jiné. Je tedy
ziejmé, ze neformalni pecujici potfebuji pomoc nejen ze strany rodiny, ptatel, ale i pomoc
poskytovateli formdalni péce. Kubalcikova (2012, s. 90-93) povazuje za vyznamnou
spolupraci mezi péci formalni a neformalni. Autorka uvadi modely tykajicich se vztahu mezi
zminénymi dvéma sektory. Modely dle rozsahu pomoci Victor (dle Kubal¢ikova 2012, s. 92)
d¢€li na nasledujici:

o Kompenzacni, jestlize jsou moznosti neformalni péce vycerpany, nastupuje pomoc

péce formalni.

o Substitucni, kdy jsou obé péle zaménitelné. Tento model Se V praxi téméef

nevyskytuje.

e Volby, kdy se jedna o racionalni rozhodnuti jedince mezi péci formalni

a neformalni.

e Komplementarni, kdy dochazi k vzajemné kompenzaci obou sektorii a dopliiuji se.

Dalsimi modely spoluprace sektort formalnich a neformalnich dle moznosti
rozhodovani ope¢ovavaného podle Mayers a MacDonalds (dle Kubal¢ikova, 2012, s. 92-93)
jsou:

e Bez moznosti vybéru, kdy jsou nabizend ze strany formalni péce hotova feseni

a jedinou moznosti je, potom takovou nabidku odmitnou.
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e Moznost vybéru z limitované nabidky, kdy na zakladé ptedem urCenych nabidek

formalniho sektoru si miize opeCovavany a neformalni pecujici vybrat.

e Moznost vytvorit si viastni balik reseni, ke kterému dochazi spolutcasti formalni

péfe — zprostiedkovanim ¢i poskytnutim pomoci neformalni pecujicimu
a opecovavanému. Ti na zaklad¢ rovného pfistupu ke zdrojiim o feSeni rozhoduji
spole¢né.

Urcitou roli v provazanosti formalni a neformalni pé¢i maji pracovnici v socialni
oblasti. PfedevS§im od profesionalti — pracovnikli dochazejicich do rodin se ocekava aktivni
role pfi posilovani ucasti neformalnich pecujicich a opeovavanych. Interakce mezi obéma
sektory muze byt brana jako urCité vytvofeni si pfedstav o nabidkach socialni prace.
V této interakci mohou mit sektory odliSné predstavy a na zaklad¢ vyjasiiovani si predstav je
vhodné zvolit spravnou komunikacni strategii. Musil (dle Kubalcikova, 2012, s. 93)
pojednava o péti moznostech typti dané strategie: konsenzus (snaha dosdhnout spole¢ného
stanoviska), kooperace (podpora pfi uznani stanovisek rtznych), koexistence (neovliviiovat
pfedstavy ostatnich, ale uplatiiovat své ptedstavy), konkurence (zdlrazilovat a snazit se
o uznani svych pfedstav), konflikt (potlait pfedstavy ostatnich a dosdhnout uznani svych
predstav.

Jestlize chceme, aby oba sektory spolupracovaly, je dulezité pochopeni a uvédomeéni si
jak neformdlnich poskytovateli péfe tak formalnich, Ze jsou rovnocennymi poskytovateli

péce o osobu, kterd je zavisla na pomoci.
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3. Situace a potieby neformalnich pecujicich

3.1. Charakteristika neformalniho pecujiciho

Neformalnim pecujicim mize byt kdokoli z fady rodiny, blizkych, sousedt a jinych
neblizkych lidi pecujici o osobu se snizenou sobéstacnosti potiebujici pomoc jiné osoby.
Pod neformalni pecujici fadime i neblizké, nerodinné osoby se statusem asistenta sociélni
péce, ktery upravuje zdkon o socidlnich sluzbach. Asistent socialni péce musi byt osoba starsi
18 let, zdravotn¢ zpisobila a s osobou, které poskytuje péci, musi uzaviit smlouvu.
Tato osoba je placena z prispévku na péci pecujiciho dle dohodnutych podminek sepsanych
ve smlouvé (Zakon ¢. 108, §83).

V Ceské republice viechny fyzické osoby, které pecuji, mohou &erpat davky
socialniho pojisténi, statni socidlni podpory a pomoci, jestlize se prokdzou vystavenym
potvrzenim doby poskytnuté péce. Poskytnuta neformalni péce je hrazena vetfejnymi zdroji
a poskytovatel péce ma tedy status placené Cinnosti. Osoby pecujici o osobu starSi 18 let
ve II. az IV. stupni zavislosti na pé¢i a dité v jakémkoli stupni zavislosti péée, dostavaji tento
prijem jako ekvivalent pfijmu ze zaméstnani a pokud nemaji jiny piijem z vydélecné ¢innosti,
tak za né stat hradi zdravotni a socidlni pojiSténi. Dand doba poskytovani péce byva
zohlediiovéna (tj. zapoc€itdvana do odpracovanych let) pfi odchodu pecovatele do penze
(Kubal¢ikova, 2012, s. 94).

Allan (1991, s. 108-120) zminuje pievahu rodinnych pecovateltl z divodu moralniho
zavazku a odpovédnosti vzijemnych rodinnych vztahG. Vidi potencidl dlouhodobosti
neformdlni péce poskytované z fad rodiny, kdezto dlouhodobou péci poskytovanou sousedy
¢1 prateli vnima jako naruSeni rovnocennosti vztahu a naruseni radosti ze setkavani.

Dale Allan uvadi, Ze péce je prevazné zaleZitosti Zen a nebyva rovnomérné rozdélena
mezi vSemi ¢leny komunity. Neni jedinym autorem zminujici pohled, Ze nej€astéji poskytuji
péci zeny, déle tuto skute¢nost popisuji napi. autofi Hampejskova, Michalik, To$nerova
a dalsi.

Hampejskova (2007, s. 99-103) popisuje pé¢i pfipisovanou pievazné Zzenam
na zédkladé feminnich vlastnosti (1asky, n€hy a starostlivosti).

Také Michalik (2011b, s. 106-107) hovoti o faktu, Ze péce o jedince s postizenim je
prevazné zaleZitosti Zen. Zena je pravé ta ktera:

e méni své osobni cile, nese biemeno ptimé péce,
e ztréci socialni kontakty,

e m¢éni roli na pracovnim trhu na roli pecujici,

28



e pociti skutecnost dlouhodobého nepfispivani do pojisténi dichodového systému pii
odchodu do dichodu.

Genderovou nevyvazenost v pééi potvrzuji vysledky provedeného vyzkumu
J. Michalika a M. Valenty (dle Michalik, 2011a, s. 60-113), kdy se vyzkumu ucastnilo
84,78 % zen, 14,84 % muzi a 0,34 % neodpovédélo. Nejde jen o skutecnost prevahy zen
ve vyzkumu, ale také o ptevazujici odpoveéd respondentii na otazku zamétujici se na to, kdo
nejvice pecuje. Ukazalo se i V této ¢asti vyzkumu, ze z 65,51 % se jedna o Zeny, z 8,24 %
o muze, Z 16,18 % se stiidaji a 10,02 % respondentii neodpovedélo.

Pfevaha zen ze strany pecujicich je také prezentovana ve studii o problémech
a potfebach rodinnych pecujicich v Evropé, kdy respondenti byli ze 17 statd a celkové se
studie Gcastnilo - 1 160 lidi. Z téchto respondenti tvofilo 85 % Zen, 14,6 muzi a 0,4 %
oznacenych za jiné (COFACE, 2014 [online]).

Z provedenych vyzkumu vSak vidime, ze i muZi se zapojuji do péce. Dle portalu
inovaci v socialnich péce (20144, [online]) se muzi pievazné zapojuji do dlouhodobé péce
V souziti s partnerem Ci v situacich, kde je zapotiebi fyzicka sila. Bazalova (2014, s. 94)
hovoti o dulezitosti spolupodileni muzii na péci, aby dochazelo v rodin¢ ke sdileni
jak starosti, tak radosti.

Ptes rtiznorodost moZnych poskytovatelli neformalni péce je nadrocné najit jednotnou
definici pro pecujiciho. Obecné vsak 1ze definovat dilezité prvky u pecujicich osob, kterymi
mohou byt naptiklad:

e osobnostni predpoklady,
e organizacni schopnosti,
e empatie,

e trpélivost,

e tolerance (Jefabek, 2005).

3.2. Rodina pecujici o osobu se zdravotnim postiZenim

V Ceské republice nezname piesny polet pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim
postizenim. Pfiblizit si pocet pecujicich 1ze z dostupné analyzy osob pobirajicich ptispévek
na péci z roku 2009. Z celkovych piijemct ptispévku na péci 292 000 tvoii dospelych osob
v kategorii 19 - 64 let 24,30 % piijemct, hovofime tedy o druhé nejpocetnéjsi skupiné
ptijemci piispévku na péci hned po kategorii 75+ (Michalik, 2011b, s. 94).

V poslednich letech se vSak zvySuje pozornost o postaveni rodin pecujici o osobu
se zdravotnim postizenim. Michalik (2011a, s. 24) vnima jako naro¢nou situaci v zivoté

jedince zpravu o tézké nemoci osoby nebo zdravotnim postizeni, ktera je blizka.
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Vzniklé situace pfinasi zmény do rodin. Rodina od rodiny je odli$né a s tim souvisi odliSnost
podminek zivota ¢lenti rodiny, forem a narocnosti péce a dopady na stabilitu rodiny.

Rozdily najdeme v potiebach a moznostech u rodin pecujicich o osobu se zdravotnim
postizenim dle Michalika (20114, s. 25):

e jestlize je peCovano o dité ¢i je opeCovavanou osobou jiny ¢len rodiny,

e jestlize je osoba s postizenim narozena jako prvni a mé mladsiho sourozence bez

postizeni nebo naopak,

e jestlize je postizeni tézké a ovliviuje kvalitu zivota a zarovenn umoziuje zit zivot

,b€Zne* €1 neumoziuje a prognodza je kriticka,

e jestlize postizeni je pro socidlni okoli obtizné piijatelné kvili stigmatizujicim

projevim.

Dalsimi faktory ovliviwjici rodiny jsou dle Michalika (20114, s. 25):

e nedostatek materialni ¢i naopak dostatek,

e Uplnosti ¢i neuplnost rodiny, rodina s vice sourozenci ¢i vicegeneraéni,

e kratkodobost ¢i dlouhodobost péce,

e dostatek podplurnych sluzeb poskytovanych formalnimi pecujicimi a financi

¢1 naopak nedostatek.

Zminéné modely ovliviiyjici vliv potfeb podpory, motivace a soudrZznosti rodiny
se mohou vzajemné prolinat a vyskytovat v pribéhu péce u jedné rodiny.

Diilezita je resilience rodiny, kdy podle Bfichacka (2002) jde o rovnovahu mezi
funkcemi rodiny (biologicko-reprodukéni, materialni, vychovnou a emocionalni) a kapacitu
jednotlivet v rodingé vzajemné komunikovat, podporovat se a zvladat stres. Autor dale uvadi
protektivni a rizikové faktory, které plisobi na resilienci rodiny.

e Protektivni faktory: schopnost celit a feSit krizovym situacim, oteviena

komunikace v§ech, soudrznost rodiny a flexibilita roli a vztahu v roding.

e Rizikové faktory: udalosti, které jsou traumatizujici a dlouhodobé, nizky

socioekonomicky status a proménlivost narokt spole¢nosti
(Kunhartovd, Potmésil, Potmé&silova, 2017, s. 30).

Rodina pecujici o dospélou osobu se zdravotnim postizenim, kterd se stard o ¢lena
rodiny od narozeni se vyznacuje dlouhodobou a soustavnou péci, ktera piinaSi spoustu
okamzikt, které mohou byt pro pecujici naro¢né a musi jim celit po celou dobu poskytovani
péce. Narocné okamziky se mohou také vyskytnout i u rodin pecujicich o dospélého ¢loveka,
ktery ma snizenou sobéstacnost a potiebuje pomoc druhé osoby z divodu ziskaného

postizeni. Mezi naro¢né okamziky v péci patfi:
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e osvojeni si zakladnich technik pfi poskytovani péce,

e problémy se zdravim a osamélost neformalnich pecujicich,
e absence vhodné formalni péce (sluzeb),

e trauma z umisténi opeCovavaného do institucionalni péce,

e umirani ¢i smrt opeCovavaného (Jetabek, 2005, s. 14-17).

3.3. Kvalita Zivota a situace neformalnich pecujicich

S pojmem kvalita zivota se setkdvdme v mnoha oborech zabyvajicich se lidmi a jejich
zivoty — medicina, pedagogika, socialni prace, demografie a dalsi. Michalik (2011a, s. 32)
uvadi, Zze o tento pojem odborna vefejnost jevi velky zajem a je presvédcen o ,,definitivni
neuchopitelnosti  terminu  kvality Zivota jednim védeckym smérem, jednou védeckou
disciplinou a jednou metodologii.“ MiuzZeme konstatovat o multidimenzionalit¢ daného
terminu. Tfemi zakladnimi pfistupy pii aplikovani pojmu kvalita zivota jsou: objektivni,
subjektivni a kombinace obou indikatord patticich do objektivniho a subjektivného ptistupu.
Ptes rozsahlost pojmu nelze pfijmout obecné platné definice, problémem by mohla byt Site
oborti zabyvajicich se kvalitou zivota a dal§im problémem by mohla byt obecna platnost
pojmu Vv jednotlivych oborech.

Mares (dle Michalik, 2011a, s. 33) analyzoval odborné Clanky tykajici se kvality
Zivota a na zaklad¢ zjiSt€nych informaci vytvofil sedm kategorii:

1. materialni zabezpeceni,
zdravi,

produktivita,

2
3
4. velmi dobré, pratelské mezilidské vztahy,
5. pocit bezpedi,

6. komunita,

7

emocni pohoda.

Mare$ dale zminuje, Ze pojem kvalita Zivota obsahuje rozmanité situace ovlivitujici
kvalitu Zivota osoby ¢i skupiny osob. Doporucuje jej chéapat jako ,, vyzvu a méritko pristupu —
jako moznost nové definovat vybrané parametry zZivota danych skupin obyvatelstva a s vétsim

si mensim uspéchem je komparovat v miste, case a prostoru* (dle Michalik, 2011a, s. 34).
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R. Veenhovenova (2000) (dle Michalik, 2011a, s. 34-35) se zaméfuje na vnéjsi

a vnitini kvality zivota. Dala svym pohledem moZnost vzniku ¢tyipolni matice kvality Zivota:

Tabulka 3 Ctyipolni matice

Kvalita zivota
Vngjsi Vnitini
Zivotni piileZitost Moznosti prostiedi Jedincova zivotaschopnost
Podoba samotného zivota Uzite¢nost Porozuméni zivotu

Na kvalitu zivota pohlédneme ze tii oblasti — being, belonging, becoming dle autort
Raphael, Rukholm, Brown et al., 1996 (dle Michalik, 2011a, s. 35-36).
Michalik tyto oblasti nazval ,,modelem 3B* v ptekladu tyto oblasti chapeme jako:

e Byt (being), kde fadime byti fyzické (zdravi, hygiena, stravovani, pée o vzhled),
psychologické (zdravi, emoce, sebedlivéra, sebepojeti) a spiritualni (osobni hodnoty,
vira).

e Patiit nékam (belonging), kde fadime pfinalezitost fyzickou (bydleni a lokalita, skola
¢1 prace), socialni (rodina, blizci, soused¢ aj.) a komunitni (socidlni a zdravotni péce,
finan¢ni zajisténi, akce a vzdélavaci programy).

e Usilovat o néco (becoming), kde fadime usilovani o osobni rast, volnocasové

a praktické (zaméstnani, domaci prace, dobrovolnicka prace).

Tabulka 4 Model oblasti, které ovliviiuji kvalitu Zivota neformalnich pecujicich

Kvalita Zivota

Oblast Oblast Oblast Oblast Oblast Oblast Oblast Biologicko-
zdravotni | socidlniho | zaméstnanosti | politicka, kulturni | vzdélani a | prostiedi | psycholo-
péce zabezpede- pravni a | (sport, vzdélava- (doprava, | giky aspekt
ni (sluzby, ekonomickd | volny ni stavby)
davky) ¢as)

Oblasti ovliviyjici kvalitu Zivota

Osoby opecovavané < > Neformalniho pecujiciho

Zdroj Michalik (20114, s. 40)

Zaméiime se nyni na vybrané situace a problémy pecujicich souvisejici

s dlouhodobym poskytovanim péce osobam se zdravotnim postizenim.
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3.3.1. Situace socialni

Vznikla socidlni situace, kdy se neformalni pecujici rozhoduji jak pomoci osobé
S postizenim, ktera pottebuje pomoc druhé osoby, je nadro¢na a vyzaduje dilezité rozhodnuti
a urcité prizpisobeni se vzniklé situaci. Vyznamnou roli ma zde motivace k péci a predevsim
soudrznost rodiny. Tuto socidlni soudrznost rozliSujeme na mechanickou, kdy rodina ma
spole¢né hodnoty a vzory chovani, jsou jednotni v rozhodnuti o poskytnuti ¢i neposkytnuti
péce. A organickou, kdy se ¢lenové rodiny vzdaji vlastnich priorit na ukor spole¢nych potieb,
aby rodina fungovala jako celek a mohla poskytovat péci. Jde o rozdé€leni roli a zptisobu
zmény urcitych zvyklosti v roding (Jetabek, 2005, s. 7).

Vyznamna je i podpora a kontakt se $ir§im socialnim okolim. Powell (2010, s. 136)
zminuje moznost zaniku pratelstvi z davodu nepochopeni vzniklé situace rodiny ¢i jedincii
pecujicich o osobu s postizenim, avSak zdlraziiuje, ze je chybou pieruSovéani starych
kontaktti. Pro zabranu ztraty socialnich kontakti navrhuje, aby pecujici: neodchazeli z préce,
zda to neni nutné, uvédomili si své potfeby a udélali si ¢as sami pro sebe a planovali
spoleCenské ¢innosti.

Beighton a Wills (2017, s. 325-333) ve svém vyzkumu zminuji vyznam
a smysluplnost ptatelstvi pro neformalni pecujici. Né&kteti peCujici popsali, Ze na zakladé
vzniklé situace a pée o osobu se zdravotnim postizenim zjistili, kdo jsou jejich skute¢ni
pratelé. Dale popisuji vyznamnost vzniku novych prfatelstvi s ostatnimi pecujicimi.
Takové vzniklé pratelstvi oznacuji pecujici za ,,specialni a ,,vielé”, nebot’ pecujici spojuje
péfe o osoby se zdravotnim postizenim, coz byva velmi silnym motivem pro sblizeni

a utvoteni silného pouta pratelstvi.

3.3.2. Situace ekonomicka

Dalsi situaci, se kterou se pecujici potykaji, je situace ekonomicka. V Uplnych
rodinach je v Ceské republice obvykly model dvoup#ijmovych rodin. Michalik (2011a, s. 26)
zmifuje, ze v CR pramérného platu nedosahuje piiblizné 60 % lidi a pro Gplnou rodinu
s timto platem je obtizné zanechani prace jednoho, aby se mohl naplno vénovat péci.
Obtizn¢j$i situace tedy vznikd u neuplnych rodin, kdy péfe o osobu se zdravotnim
postizenim zustala na osobé Zijici sama. Stouto situaci také souvisi situace
zamg&stnanosti/nezaméstnanosti. Mnoho pecujicich osob se vzdd ¢i ztrati zaméstnani
Vv disledku neumoZznéni pracovat na zkraceny tvazek ¢i mit flexibilni pracovni dobu nebo
v disledku miry a rozséhlosti péce poskytované osobé se zdravotnim postizenim. Ztrata
zaméstnani sebou nese nejen ztradtu finanéniho zabezpeceni, ale ovliviiuje sebehodnoceni,

potiebu seberealizace a pocit uZite¢nosti pedujicich. V CR dle vyzkumu Michalika a kol.
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z roku 2008 je zaméstnano 23 % ze 702 respondentt, 8 % pracuje na ¢asteny uvazek, 57 %
nepracuje a 12 % respondentii neodpovédélo (Michalik, 2011b, s. 100).

Michalik (2013, s. 75) fika: ,,Ekonomicky nedostatek nemd dopady pouze na primou
financni stabilitu rodiny, ale velmi casto i na moznosti zajisténi odpovidajicich pomiicek

a podpory c¢lena rodiny se zdravotnim postizenim.*

3.3.3. Situace zdravotni

Intenzivni a pfedevsim dlouhodobd péce se projevuje na zdravotnim stavu
neformalnich pecujicich. Jestlize se zaméfime na Casovou néaroCnost péfe, muzeme si
vS§imnout dle dostupného vyzkumu Michalika a kol. (2008), kterého se ucastnilo ptes 700
respondentll pe€ujicich o osobu se zdravotnim postizenim, Ze vynaloZeny ¢as v piimé péci
a dohledu se pohybuje:

e uosob L. stupné zavislosti 6 hodin 31 minut denné,

e U 0sob Il. stupn¢ zavislosti 10 hodin 05 minut denné,

e u osob IIL stupné zavislosti 15 hodin 54 minut denng¢,

e uosob IV. stupné zavislosti 18 hodin 24 minut denné (Michalik, 2011b, s. 100).

Neformalni péce poskytovdna pievazné u osob s vySSim stupném zavislosti je
narocnou nejen na Cas, ale i na fyzické a psychické zdravi pecujicich. Fyzické zdravi byva
zhorSovéano z dlouhodobého pecovani — premistovani, polohovani, zvedani a dalSich ukoni
potiebujici osoba se zdravotnim postizenim. Wija (2012) také zminuje o 20 % vySsi
pravdépodobnost vyskytu psychickych problému u pecujicich nez u lidi neposkytujicich

takovou péci (dle Geissler, Holeniova, Horova, 2015 [online]).

3.4. Kvalita Zivota a potieby neformalnich pecujicich

Na kvalitu zivota pecujicich mizeme také pohliZet z hierarchie lidskych potieb dle
Maslowa, kdy uspokojeni zékladnich fyziologickych potieb (jidlo, piti, spanek) je brano jako
predpoklad k uspokojeni subtilngjSich potieb (bezpeci, lasky, blizkosti jinych, sebeucty
a sebeaktualizace), (Slovacek, Slovackova, Jebavy, Blazek, Kacerovsky, 2004, s. 6).

Dohnalova, Hubikova (2013, s. 11-12 [online]) rozlisuji dva pohledy potieb
pecujicich. UZ8i pohled, ktery je charakterizovan nerozliSovanim potfeb mezi pecujicim
a opecovavanym. Potieby pecujiciho vyplyvaji z péfe a stavu opeCovavané osoby
S postizenim a tedy snahou poskytnout co nejlepsi péci. Pfedpokladem se stava spokojenost

pecujiciho na zékladé¢ splnéného cile poskytnout co nejlepsi péci. Patii zde:

e potieba pomoci a podpory ze stran profesionald,

e potieba informovanosti, potieba nacviku tkonti souvisejicich s péci,
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e potieba zlepSeni komunikace s odborniky (lékafi, socidlnimi pracovniky,
pedagogy aj.).

Sirsi pohled je charakterizovan potfebou tlevy a odpoéinku od poskytovani péce.

Zde lze zaradit: potfebu emocionalni podpory a potiebu mit prostor pro volny Cas ¢i aktivity
mimo péci.

Rovnéz autorka Holmerova (2003, s. 35) zminuje potieby pecujicich a klade dtraz

na socidlni integraci a sit’ pecujiciho (socialni vztahy jejich intenzita a struktura), dale

podporu blizkych, ale i odborniki a v neposledni fadé pomoc formalni péce - sluzby

a materialni pomoc.

3.5. Negativni dopady neformalni péce

Neformalni péce je nékdy nazyvana ,,praci z lasky, ktera vsak kvili dlouhodobosti
a intenzité péce ma negativni dopady na kvalitu Zivota neformalnich pecujicich.

Soukupova (2006, s. 26) zminuje, ze: ,,Pecujici miva sklon zanedbdvat své viastni
telesné, dusevni i duchovni potreby, ma sklon odbyvat se, nebo klade na sebe naroky zvladnout
veSkerou péci sam, nezatezovat ostatni. *

Vysledkem odbyvanim se a kladenim velkych ndrokd sadm na sebe nebyvé jen
zhorSujici se kvalita zivota a fyzického a psychického zdravi pecujicich, ale zaroven se
zhorSuje kvalita péce, kterou poskytuji. Dalsi negativni dopad poskytovani péce se odrazi
na dusevnim zdravi pecujicich. Pecujici se mohou potykat s pocity ztraty zivotni perspektivy
a optimismu, s tnavou ¢i pocitem vyhoteni (Geissler a kol., 2015 [online]).

Podle Setfeni v ramci projektu ,,Podpora neformalnich pecovateli dle Simonika
(2015) jsou nejvice pocit'ované negativni dopady neformalni péce:

e ztrata volného Casu,

e psychické vycerpani a zdravotni problémy,

e omezeni spoleCenského zivota, vlastnich zajmi, kontaktt s prateli,

e zhorSeni finan¢ni situace, sniZeni profesni kvalifikace,

e samota,

e zhorSeni vztahu s partnerem ¢i rodinou (dle Geissler a kol., 2015 [online]).

Dle vyzkumu To$nerové je v Ceské republice vyraznou zatéZi pecujicich: bydlet
ve spole¢né domacnosti s opeCovavanym, potieba pravidelnosti poskytované péce, trveni
vy$§iho poc¢tu hodin s 0sobou s postizenim a zhorSujici se stav opeCovavaného jedince.
Z4atéz peCovatele je vyrazna predevSim u osob, kde chybi podpora rodiny ¢i blizkych, déle

pochopeni odbornikli a nedostatku informaci (To$nerova, 2001, s. 64).
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4. Podpora neformalnich pecujicich
V nésledujici kapitole se zamétuji na podporu neformélnich pecujicich. Mezi opatieni
podporujici neformalni pé¢i fadime zdravotni a socidlni sluzby, finan¢ni a legislativni

nastroje.

4.1. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska nastroji verejné politiky

Nastroje vetejné politiky podporujici neformélni pé¢i Clenime na néstroje urcené
pecujicim a dale nastroje urcené opeCovavanym osobam. Nastroje muzeme dé€lit na ty,
které¢ maji ptimy vliv na pecujiciho (finan¢ni — davky pro pecujici a sluzby pro pecujici)
a dale ty, které nemaji pfimy vliv, ale plisobi na usnadnéni spoluprace mezi neformalnimi
peCujicimi a formalnimi pecCujicimi. Konkrétné zde patii poskytovani informaci,
poradenstvi, vzdélavani, svépomocné skupiny a sdilena péce. Druhy typ tvofi nastroje,
které jsou urcené opecovavanym a pomahaji pii napliiovani potieb pec€ujicich. Mezi pfimé
nastroje dané¢ho typu fadime pfimé sluzby (odlehcovaci sluzba) a davky pro opeCovavané.
Nepfimymi nastroji potom tedy jsou sluzby (zdravotni a socialni) urcené pro potieby

opecovavanych (Kotrusova a kol., 2013, s. 12-13).

4.2. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska zdravotnich sluzeb

Cilovou skupinou této prace jsou neformalni pecujici o dospélé osoby se zdravotnim
postizenim. Opecovavané osoby vzhledem ke svému zdravotnimu postiZeni a pecujici osoby
Casto vyuzivaji zdravotni sluzby. PeCujici poukazuji na nékteré nedostatky zdravotnické
sluzby v CR:

e nedosazitelnost sluzeb kviili jejich teritoridlnimu umisténi,

e nedostupnost sluzeb riznych druht (zubni, prakticti 1€kati),

e neexistence centra pro komplexni vySetfeni nemoci (stavu, postiZeni),

e nedostupnost lazenské péce,

e $patné komunikace zdravotnickych odbornikti (Michalik, 2013, s. 71-72).

4.3. Podpora neformalnich pecujicich z hlediska socidlnich sluzeb

V druhé kapitole teoretické Casti jsem popsala socialni sluzby tykajicich se cilové
skupiny osob se zdravotnim postizenim. Z hlediska podpory neformalnich pecujicich
o dosp€lé osoby se zdravotnim postizenim mizeme z vyctu sluzeb zde zaradit pouze
poradenstvi, osobni asistenci, denni a tydenni stacionai a odlehCovaci sluzbu. I pfesto,
Ze vétsina zminénych sluzeb, je urena primarné osobam opecovavanym, dotykaji se podpory

neformalnich pecujicich. Je jim tak poskytnuty ¢as k odpocinku od péce, moznosti pracovat,
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vyfidit si osobni zélezitosti mimo domacnost na ufadé, Iékafe aj. €i travit Cas s prateli
(Dobiasova, Kotrusova, 2017, s. 29).

Dal$imi vyznamy napt. odleh¢ovaci sluzby pro neformalniho pecujiciho dle portalu
poradime si (2015 [online]) jsou:

e mit ¢as a moznost pro vlastni z4jmy, kulturni zajmy a déle vyfeSeni véci mimo

domacnost,
e zlepseni kvality Zivota pecujiciho,
e nacerpat nové sily,

e prevence syndromu vyhoteni.

4.4. Sdilena péce

Sdilenou péc¢i rozumime kombinaci formalni a neformalni sluzby. Jde tedy o situaci,
kdy se neformélni pecujici staraji doma o osobu se zdravotnim postizenim a vyuZzivaji pomoc
zdravotnich a socidlnich sluzeb. Cilem je poskytnuti podpory, aby opecovavana osoba ziistala
v domacim prirozeném prostfedi. Pro pecujiciho se jedna tedy o podporu psychickou,
fyzickou a moznosti prostoru pro odpocinek (To zvladneme! Z&kladni informace pro doméaci

pecujici, 2017 [online]).

4.5. Svépomocné skupiny

Svépomocné skupiny jsou skupiny tvorené lidmi spojujici uréité zkuSenosti s danym
problémem (osobnim, rodinnym ¢i komunitnim), kteti si vzajemné pomahaji pii jeho vyfeseni
(Matousek, 2008, s. 218).

Clenové skupiny si pfedavaji nejen zkusenosti, ale i emocionalni podporu & p¥imou
pomoc. Mohou spoleéné obhajovat své zajmy a spolupracovat s formalnimi poskytovateli
péce. Skupiny jsou u¢innou podporou a pomoci neformdlnich pecujicich. Je to dostupna
moznost k naplnéni potieb pecujicich, mit podporu, zbavit se pocitu bezmoci a zvladat

¢i ménit svou situaci (Matousek, 2003, s. 167).

4.6. Psychosocialni podpora

Psychosocialni podporu pro neformalni pecujici poskytuji formalni sluzby dle zdkona
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach napf. v ramci poradenstvi ¢i socidlné aktivizacnich
sluzeb, kdy je potieba posilit jedince (rodinu), aby zvladal samostatné naroky kazdodenniho
zivota. Psychosocidlni podporou nemusi byt jen zminéné sluzby, ale také svépomocné
skupiny a pfedevsim rodina a blizci. Mit oporu poméha pecujicimu uspokojovat své potieby

napf. potiebu bezpeci, sounalezitosti, potfebu uznani ¢i potfebu dosahnout uspéchu.
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Socialni oporu Caplan (dle Kiivohlavy 1998, s. 91) popisuje: ,,jako trvajici mezilidské
spoje a vztahy daného cloveka ve skupiné lidi, na které se tento clovek miize spolehnout
a které mu mohou poskytnout emocionalni podporu, asistenci a potrebné zdroje ve chvilich,

kdy je potrebuje “.

4.7. Podpora z hlediska dobrovolnictvi

Dobrovolnikem muze byt osoba starsi 15 let, kterd chce poskytovat dobrovolnickou
sluzbu. Na zakladé svych znalosti a dovednosti si vybere vysilajici organizaci, se kterou
uzavie smlouvu pro vykon dobrovolnictvi (Zakon ¢. 198, § 3).

Pravé takovd osoba muze byt napomocnd neformélnim pecujicim. Dobrovolnik
pfedstavuje moznost si neformalné promluvit, sdilet radostné i mén¢ radostné okamziky, dale
muze piinést do rodin nové impulsy a posilovat sebetctu neformalnich pecujicich.
Dobrovolnictvi tedy znamena pro pecujici podporu, pomoc, socialni vazbu, odpocinek, nové

napady ¢i jiny pohled na péci (Host, 2018, [online]).

4.8. Informovanost a edukace pecujicich

V procesu informovanosti maji pfedevsim dileZitou roli odbornici, kteti v pribéhu
péce pfijdou do styku s opecovavanou osobou a jeho neformalnimi pecujicimi. Jedna se tedy
o lékafe, rehabilita¢ni pracovniky — fyzioterapeuty, socialni pracovniky a dalsi, od kterych
neformalni pecujici potiebuje pomoc a podporu pii poskytovani pée €1 jejimu porozumeni.

Dle Kunhartové a kol. (2017, s. 27) informovanost snizuje nejistotu neformalnich
pecujicich a napomaha ke klidu a schopnosti 1épe zvladat zatéZové situace.

Socialni pracovnici v procesu informovanosti maji vyznamnou roli. Jsou to pravé oni,
kdo wvstupuji do rodin pecujicich o osobu se zdravotnim postizenim a méli
by zprostiedkovavat rodinam pomoc a podporu pii péci. Kotrusova a kol. (2013, s. 10)
zdiiraznuji nezastupitelnost role terénnich sluzeb, které povazuji za kli¢ové koordinatory mezi
formalni a neformélni péc¢i a také mezi zdravotni a socidlni oblasti. Socialni pracovnici
by méli svym profesiondlnim a empatickym pfistupem vést rodinu ke spravnym fesSenim,
zprostifedkovavat kontakty na dal$i odborniky/sluzby, poskytovat zékladni poradenstvi ov§em
nikoli fesit situaci za rodiny.

Hubikova (2017, s. 10) popisuje neformalni pecujici jako nezavedené klienty socialni
prace. Hovofi o neexistenci vyzkumu zaméfeného na socidlni praci s pecujicimi v CR
a nemapovani situaci pecujicich i1 ptesto, ze by mohli socialni pracovnici definovat rizika
¢i potize, se kterymi se pecujici potykaji. Dale zminuje, Ze i kdyz se socidlni pracovnici snazi

nepiehlizet problémy sdélené pecCujicimi, narazi na limity. Limity vlastni osoby a limity
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organizace, kde pracuji. Jelikoz nejsou v socidlni praci neformalni pecujici vymezeni jako
cilova skupina, socialni pracovnik v ramci naplné prace a dostupnych nastroji vnima tak
problémy neformélnich pecujicich jako nefesitelné.

Dulezitou podporou je také edukace neformalnich pecujicich v oblasti posileni
kompetenci pii zvladani péce. O vzdélavani projevuji peujici zajem v oblastech:
specifickych znalosti a dovednosti pii pecovani, psychosocialnich aspektech péce ¢i socialné-
pravnich dovednostech (Geissler a kol., 2015, s. 33 [online]).

Dle vysledku Setfeni Podpory neformalnich pecujicich (Geissler a kol., 2015, s. 33
[online]) osoby majici vEtsi zajem o vzdé€lavani jsou predevsim ty, které zacinaji s péci.
Daéle je zminéno, ze nékteti pecujici se vzhledem k nedostatku ¢asu nemohou vzdélavat, jini
se naptiklad nechtéji ucastnit vzdeélavani na tkor kvality péce opecovavané osoby.

Bares$ et al. (2012) zmifiuje ¢asovou vytizenost a vyCerpanost pecujicich. Kdy pies
zminéné faktory ve svém volném cCase pecujici upfednostni vénovani volného €asu tomu,

co je bavi, kde si odpocinou, coz by vzdélavani nemuselo piedstavovat.

4.9. Finan¢ni podpora

Finan¢ni situaci a podporu neformalnich pecujicich o osoby se zdravotnim postizenim
jsem jiz zminila v druhé a tieti kapitole. Je vSak dulezité zminit, ze od letosniho roku 2018
od 1. Cervna se zavadi davka dlouhodobé oSetfovné, které ma pomoci po propusténi
oSetfovaného blizkého z nemocnice a bude potieba celodenni péce jesté¢ po dobu minimalné
30 dni (Sulek, 2017 [online]).

Soucasné ¢eské pravo upravuje nésledujici finanéni podporu neformalnich pecujicich:
e, Povinnosti zaméstnavatele viici zaméstnancum pecujicim o osobu zavislou na péci
jiného.
e Zapocteni doby péce pro ucely vypoctu davek v nezaméstnanosti.
e Darnové zvyhodneéni.
e Podporovanou ucast na systéemech socialniho pojisteni.

e Neprimou podporu prostrednictvim prispévku na péci. (Koldinska, 2016, s. 12).
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EMPIRICKA CAST

5. Metodologie vyzkumu

V této Casti diplomové prace, predstavuji a zaroven piiblizuji pouzitou vyzkumnou
metodologii. Definuji cil vyzkumu a vyzkumné otazky. Dale popisuji zvolenou metodu
vybéru respondentdi, metody — ziskdvani, zpracovavani a analyzy dat. V neposledni fadé

v praci zminuji také etické otazky vyzkumu.

5.1. Cil vyzkumu

Hlavnim cilem prace je zjistit a porovnat situace a potfeby neformalnich pecujicich
starajicich se o dospé€lé osoby s télesnym a mentalnim postizenim ve vybranych okresech
Moravskoslezského kraje. Popsat zkuSenosti pecujicich s podporou a pomoci odbornikil

a zjistit v jakych oblastech by pecujici uvitali pozitivni zménu.

Hlavni vyzkumna otazka

Hlavni vyzkumna otazka, ktera vznikla v ndvaznosti na cil vyzkumu:
e Jaké jsou potieby neformalnich pecujicich starajicich se o dospélé osoby

S télesnym a mentalnim postiZenim?

Dil¢i vyzkumné otazky

Z cile vyzkumu vyplynuly dalsi dil¢i vyzkumné otazky:

e Jak neformalni peCujici vnimaji pribéh doméaci péce o dospélého jedince
se zdravotnim postizenim od narozeni po soucasnost?

e Jaka byla motivace pecovat o osobu se zdravotnim postizenim v domécim prostiedi?

e S jakymi obtiznymi situacemi se neformalni pecujici potykaji?

e Jaké sluzby formalni péce neformalni pecujici vyuzivaji pii poskytovani dlouhodobé
péce?

e Jaké moznosti pomoci ze strany odbornikd pii podpoie doméaci péce o osobu

se zdravotnim postizenim vyuZzivaji neformalni pecujici?
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5.2. Vyzkumné metody

Pro vyzkum s ohledem na téma diplomové prace jsem zvolila kvalitativni Setfeni
s vyuzitim polostrukturovanych rozhovorti. Blize v této casti prace popisuji kvalitativni
strategii, metodu vybéru a charakteristiku respondentti, metodu ziskavani, zpracovavani

a analyzy dat.

5.2.1. Kuvalitativni strategie

V socialnim vyzkumu rozliSujeme strategii kvalitativni a kvantitativni. Aplikovani
jedné ¢i druhé strategie predstavuje jisté vyhody i nevyhody (Reichel, 2009, s. 40).
Pro vyzkum diplomové préce jsem zvolila kvalitativni strategii. Reichel (2009,

S. 40-41) tika ze: ,, Predmétem kvalitativni metodologie je studium bézného, kazdodenniho

Zivota lidi v jejich prirozenych podminkach. *

Také autor Disman (dle Miovsky, 2006, s. 16) kvalitativni pfistup oznacuje jako:

,, nenumerické Setreni a interpretace socialni reality.

Reichel (2009, s. 41) zmiiiuje dané charakteristiky kvalitativniho ptistupu:

intenzita Setfenti,

¢asova naro¢nost,

induktivni pfistup,

zkoumani mnozstvi aspektii u malého mnoZzstvi respondent,
vyhodnocovani v pribéhu sbéru dat,

zobecnovani vysledkt je problematickeé,

dobré poznani konkrétni situace,

pomoc pii porozuméni zkoumaného problému.

Miovsky (2006, s. 18) uvadi dalsi charakteristiky kvalitativniho pfistupu:

,,jedinecnost,
neopakovatelnost,
kontextualnost,
procesualnost a dynamika,

reflexivita.
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5.2.2. Metoda vybéru a charakteristika respondenti

Pii vybéru respondentli pro empiricky vyzkum jsem zvolila metodu zamérného
vybéru. Miovsky (2006, s. 135) oznacuje tuto metodu za nejrozsitenéjsi zptsob pfi aplikovani
kvalitativniho pfistupu. Jde o cileny vybér jedinct na zdklad¢é urcitych vlastnosti a jejich
ochoty se zapojit do vyzkumu.

Vybrala jsem vhodné neformdlni pecujici na zdkladé téchto vlastnosti: dlouhodobé
(od détstvi opecovavaného) pecCuje o dospélou osobu se zdravotnim postizenim a Zije
na Uzemi Moravskoslezského kraje.

Jednotlivé charakteristiky respondentil jsou struéné a vytvorené na zakladé sdélenych
informaci z rozhovorti s neformalnimi pecujicimi. Kazdy respondent je uveden pod Cislem
z diivodu ochrany soukromych dat.

Respondent ¢. 1

Prvni respondent je 53letd vdand Zena. Zije smanZelem a dcerou s télesnym
postizenim, o kterou pecuje 28 let. Bydli v rodinném domé v okrese Ostrava — mésto.
Ma jesté jednu dceru, ktera je star$i nez opeCovavana osoba a nezije s nimi v domé, obcas
pomaha s péci. Respondentka pracuje flexibiln€, pomaha manzelovi s kancelafskou praci.
Respondent ¢. 2

Druhy respondent je 44letd rozvedeni Zena. Zije sama se synem S mentalnim
postizenim, o kterého pecuje 24 let. Bydli v byté v okrese Ostrava — mésto. Respondentka
pracuje flexibiln€, maximalné 3 hodiny denné, kdyz je syn v dennim stacionafi.

Respondent ¢. 3

Tteti respondent je S52letd rozvedend Zena. Zije sama se synem s mentalnim
postiZzenim, o kterého pecuje 21 let. Bydli v byté v okrese Ostrava — mésto. Pracuje 8 hodin
denné od pondéli do patku, kdyZ syn je v dennim stacionafi a poméaha ji matka, kterd syna
vyzvedava ze zatizeni.

Respondent ¢. 4

Ctvrty respondent je 59leta vdana Zena. Zije s manZelem a dcerou s kombinovanym
postizenim, o kterou pecuje 31 let. Bydli v byté v okrese Ostrava — mésto. Zena ma jesté
jednu dceru, ktera je star$i nez opecovavand osoba a neZije s nimi, obas pomaha s péci.
Respondentka kdysi zkousSela pracovat, ale soub&éh zaméstnani a péce byl pro ni vycerpavajici
a vénuje se pouze péci.

Respondent ¢. 5

Paty respondent je 48letd podruhé vdana Zena. Zije smanzelem, dlouhodobé

nemocnou tchyni pouzivajici invalidni vozik a dcerou s t€lesnym postizenim, o kterou pecuje

23 let. Bydli v rodinném domé v okrese Ostrava — mésto. Zena ma dalsi dvé dcery, které
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zustaly po prvnim rozvodu s muzem v jeho péci. Respondentka tak zila pouze s tieti dcerou se
zdravotnim postizenim, o kterou pecovala sama do jejich Sestnacti let, poté se znovu vdala.
Respondent ¢. 6

Sesty respondent je 65letd Zena, vdova. Zije sama se synem s mentalnim postizenim,
o kterého pecuje 35 let. Bydli v byté v okrese Ostrava — mésto. Respondentce zemiel muz
pred 12 lety. Zena ma je$té jednoho syna, ktery je star$i neZ opeovavana osoba a pomaha
obCas s péci. Respondentka je v dichodu a pecuje o syna. Pfed vstupem do dichodu
pracovala nejdiive 8 hodin denné pozd¢€ji 6 hodin, diky pomahajici rodiné mohla pracovat.
Respondent ¢. 7

Sedmy respondent je 75leta Zena, vdova. Zije sama se svou dcerou s mentalnim
postizenim, o kterou pecCuje 38 let. Bydli v byté¢ v okrese Ostrava — mésto. Respondentce
zemiel muz pied 3 lety. Zena ma star$i dceru neZ je opefovavana osoba, ktera pomaha
respondentce s pé¢i a méla syna, ktery zemfel pied 2 lety. Zena je v diichodu a pe¢uje o dceru.
Respondent ¢. 8

Osmy respondent je 71letd vdand Zena. Zije s manzelem a synem s mentalnim
postizenim, o kterého pecuje 47 let. Bydli v rodinném domé v okrese Ostrava — meésto.
Ma stardi dceru neZ je opedovavana osoba, kterd pomaha s pééi. Zena pracovala flexibilng jen
diky pomahajici rodin¢€ a ptatel, nyni je v diichodu a pln¢ se vénuje péci.
Respondent ¢. 9

Respondent oznaeny ¢islem 9 jsou manzelé, Zena 43 let a muz 45 let. Ziji spoleéné se
synem a dcerou, kterda ma télesné postizeni v rodinném domé v okrese Frydek — Mistek.
Manzelé pecuji spolecné o dceru 24 let. Maji také mladsSiho syna (7 let) bez zdravotniho
postizeni. Muz je pracujici a Zena vyhradné pecujici osobou.
Respondent ¢. 10

Respondent ¢islo 10 je 54leta, rozvedena Zena. Zije sama se svou dcerou s télesnym
postizenim, o kterou pecuje 21 let. Bydli v byté v okrese Karvind. Mimo opefovavanou osobu
ma dal$i dvé star$i déti deeru a syna. Pecujici osobu opustil muz pfi zjisténi diagndzy posledni
narozené dcery a zena zUstala na vSe sama. Kvili narocnosti péce a poctu déti zlstala
v domécnosti. Nyni nepracuje, je vyhradné pecujici osobou.
Respondent ¢. 11

Respondent &islo 11 je vdana 56letd Zena. Zije s manzelem a synem s télesnym
postizenim, o kterého pecuje 27 let. Bydli v rodinném domé v okrese Karvina. Respondentka
ma je§té starstho syna, ktery obas poméha s pé&i. Zena je vyhradné peéujici osobou,

po narozeni druhého syna jiz nepracovala.
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Respondent ¢. 12

Respondent &islo 12 je vdanad 55letd Zena. Zije s manZelem a synem s t&lesnym
postizenim, o kterého pecuje 32 let. Bydli v rodinném domé v okrese Opava. Respondentka je
vyhradné pecujici osobou.
Respondent ¢. 13

Respondent ¢&islo 13 je podruhé vdana 62letd Zena. Zije s manzelem a dvojdaty
s kombinovanymi postizenimi, o které pecuje 24 let. Bydli v rodinném domé v okrese Opava.
Dvojcata jsou z tiettho porodu a druhého manzelstvi respondentky. Z predchozich dvou
porodll ma Zena dceru a syna, ktery ob¢as pomaha s péci. Respondentka je vyhradné pecujici
osobou.

Tabulka 5 Piehled zakladnich informaci o respondentech

Neformalni pecujici Pohlavi Vék Okres Doba Opeéovés-'anz’l
pecovani osoba je

Respondent ¢. 1 zena 53 Ostrava — mésto | 28 let dcera
Respondent ¢. 2 zena 44 Ostrava — mésto | 24 let syn
Respondent ¢. 3 zena 47 Ostrava — mésto | 21 let syn
Respondent ¢. 4 Zena 59 Ostrava — mésto | 31 let dcera
Respondent ¢. 5 Zena 48 Ostrava — mésto | 23 let dcera
Respondent ¢. 6 zena 65 Ostrava — mésto | 35 let syn
Respondent ¢. 7 zena 75 Ostrava — mésto | 38 let dcera
Respondent ¢. 8 zena 71 Ostrava — mésto | 47 let syn
Respondent ¢. 9 Zzenaimuz | 43,45 | Frydek Mistek | 24 let dcera
Respondent ¢. 10 zena 54 Karvina 21 let dcera
Respondent ¢. 11 zena 56 Karvina 27 let syn
Respondent ¢. 12 zena 55 Opava 32 let syn
Respondent €. 13 Zena 62 Opava 24 let dvojcata synové

Vzhledem k udajim uvedenych v tabulce je patrné, Ze respondenty jsou ve vSech
ptipadech Zeny a pouze u jednoho rozhovoru byl pfitomen i muz. Primérny vék respondentti
je 55,5 let. Vétsina (osm) respondentii je zokresu Ostrava — meésto. DalSimi okresy,
ze kterych byli respondenti ochotni rozhovoru pro vyzkumnou ¢ast prace, jsou okresy: Frydek
Mistek, Karvind a Opava. Respondenti pecuji v priméru 28,85 let a opeCovavanou osobou

jsou jejich déti — dcery a synové. Z respondentll je deset osob vyhradné pecujicimi osobami.
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5.2.3. Metoda ziskavani a organizace dat

Pro ziskdvani kvalitativnich dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor.
Dle Miovského (2006, s. 150) je rozhovor velice obtiznou a zaroveit vyhodnou metodou.
Tazatel provadéjici kvalitativni rozhovor by mél mit urcité dovednosti, koncentraci
a disciplinu. Rozhovor také vyzaduje po tazateli urcité interpersonalni porozumeéni a citlivost
(Hendl, 2005, s. 166).

Polostrukturovany rozhovor je oznacovan za nejrozsifenéjsi metodu rozhovoru.
2006, s. 159). Hendl (2005, s. 174) tento typ rozhovoru oznacéuje za rozhovor pomoci navodu.
Navodem rozumime okruh otdzek, které je potieba probrat. Tazatel ma volnost
Vv prizpisobovani otazek dle situace, je pouze na ném v jakém potadi a jakym zptisobem ziska
informace. Navod je pro tazatele pomoci pfi udrZzeni zaméteni rozhovoru.

Otazky do polostrukturovaného rozhovoru pro téely diplomové prace jsem vytvotila
na zaklad¢ zvoleného cile prace a sestavila jsem scénaf rozhovoru — uveden jako Ptiloha 1.
Organizace dat

Nejdiive jsem oslovila prostfednictvim elektronické komunikace vedouci stredisek
V Moravskoslezském kraji, kde dochdzi dospéli 1idé se zdravotnim postizenim, respektive
s télesnym a mentalnim postizenim, zda bych mohla oslovit pecujici klientd odlehcovacich
sluZzeb, dennich stacionaii a socialné aktivizaCnich sluzeb. Pecujici jsem oslovila, kdyz
souhlasili a byli ochotni se UcCastnit vyzkumného Setfeni, domluvili jsme se na konkrétni
termin pro uskutecnéni rozhovoru. Respondenti byli obeznameni s Uvodnimi informacemi
K tématu, vyjadfili souhlas s nahrdvdnim na diktafon a byli informovani o =zajisténi
anonymity. Informace jsem tedy ziskala pomoci vySe popsaného rozhovoru s jednotlivymi

neformalnimi pecujicimi o dospé€lé osoby se zdravotnim postiZzenim.

5.2.4. Zpracovani dat

Pro fixaci dat jsem pouzila audio zaznam, kdy bylo zachycené veskeré mluvené slovo
na diktafon a na zdkladé¢ toho jsem si mohla délat poznamky pro své potieby. Miovsky (2006,
s. 198) popisuje vyhodu zaznamovych zatizeni, jelikoz jsou jiz moderni technologie malé
a lehké, neomezuji vyzkumnika, nenarusuji kontakt s respondentem a zaroven kvalitné
zaznamenava zvukovy prubéh vyzkumného Setfeni.

Tento audio zdznam byl pfeveden do textové podoby a nésledné¢ zpracovan.
Pfi zpracovani jsem nejdiive roztiidila data podle urcitych kritérii a nasledné upravovala
pro snadng&jSi praci s nimi pomoci kdédovani. Proces kdédovani lze v pribéhu vyzkumu

upravovat podle nové zjisténych informaci. Jednotlivé segmenty mohou byt pfili§ obsahlé
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a budou potrebovat rozdéleni na mensi Casti ¢i naopak méné obsahlé a bude potieba slouceni
segmentl. Proces vyZzaduje po vyzkumnikovi konzistentni uroven pfi provadéni segmentace

(Miovsky, 2006, s. 210).

5.2.5. Metoda analyzy a jeji interpretace

Analyzou dat obecn¢ rozumime postup od kodovani, archivace a propojeni dat,
po doplnéni a komentovani existujicich dat, dale interpretace ziskanych dat a jejich ovérovani.
V neposledni tadé¢ budovéani teorie a popiipadé grafické zobrazeni vysledné podoby
(Miovsky, 2006, s. 220).

Dil¢im postupem pro analyzu kvalitativnich dat jsem zvolila metodu vytvafeni trsu.
Vyroky respondentt se seskupuji do trsi na zakladé danych informaci a jejich podobnosti.
Podobnymi znaky trstt mohou byt tematické, prostorové, ¢asové ¢i personalni prekryvy.
Zakladnim principem pfi tvofeni trsi je shlukovani a srovnavani ziskanych dat.
Ma dimenzi jisté posloupnosti, kdy podle zakladnich jednotek jsou tvofeny obecngjsi
jednotky (Miovsky, 2006, s. 221).

5.3. Etické otazky vyzkumu

V ramci kvalitativniho vyzkumu je potieba se zabyvat etickymi otazkami. Tazatelé by
meli vzdy zvazit dusledky z uvetejnéni zavéra vysledkt, predevsim kdyz se jedna o zkoumani
lidi a jejich zivotl. Mlizeme hovofit o obecné roving, v niz jsou etické zasady formulovany.
Nebot’ tyto obecné principy mohou byt konfrontovany, jelikoZ nejsou jasné danymi pravidly.
Peclivé zvézeni etickych aspektli provedené¢ho vyzkumu zilezi tedy na vyzkumnikovi
(Svaiicek, Sedova, 2007, s. 43-44).

Béhem realizace jsem se snaZila o dodrZeni etickych zésad, které cti diistojnost
jedince, dbaji na dodrzeni lidskych prav a jsou nezbytné pro navazani divéry s respondenty.
Jednou z hlavnich etickych zasad zarucenou respondentim byla anonymita, kdy identita
respondentl by neméla byt nikomu prozrazena. Dal$imi zasadami jsou zachovani soukromi
a diveérnosti. V ptedchozi podkapitole jsem zminovala, Zze respondenty jsem oslovila
a informovala o prib&hu vyzkumu a okolnostech s nim spojenych. | tento krok je velice
dilezitou etickou zasadou, kterou v literatufe autofi oznacuji pod terminem informovany
souhlas. Vyzkumnik by v ramci etickych otazek nem¢l zatajovat cile a okolnosti vyzkumu.
Mezi dalsi etické zasady patii emocni zabezpeceni, na kterou by vyzkumnik mél byt
pfipraven a dat respondentovi pfilezitost pro vyjadieni svych pocitl. Vyzkumnik musi
respektovat, ze respondent ma svobodu odmitnuti a mtize kdykoli rozhovor ukonc¢it, nebot’

nesmi ohrozit fyzické ¢i psychické zdravi respondentt (Hendl, 2005, s. 155-157).
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6. Vysledky vyzkumu

Tato kapitola se zabyva vysledky vyzkumu. Je zde zminéna interpretace ziskanych
informaci na zakladé vyzkumného Setfeni, analyza vysledki vyzkumného Setfeni a shrnuti

vysledkd.

6.1. Interpretace vysledku

V nésledujici ¢asti prace interpretuji ziskané¢ vysledky na zdkladé podobnosti
plynoucich z polostrukturovanych rozhovori. Interpretované vysledky jsou citovany piesné
podle vypovédi respondentii a nejsou upravovany autorkou, obsahuji tedy nespisovné slova.
Jsou zde popsany hlavni kategorie tvofené dil¢imi podkategoriemi, které vznikly pii uziti

metody vytvareni trsi.

6.1.1. Kategorie péce

Prvni kategorie, ktera vznikla na zakladé¢ rozhovoru s respondenty, obsahuje

podkategorie — prub¢h péce, obsah péce, vyznam péce a motivace k poskytovani domaci péce.

Prubéh péce

Podkategorie pribéh péce vznikla na zakladé samovolného vypravéni neformalnich
pecujicich poskytujici péci jiz dospélym osobam s télesnym, mentalnim ¢i kombinovanym
postizenim. Vzhledem k tomu, Ze kazdy respondent byl jinak sdilny, prezentuji pouze
informace, kter¢ byly sdéleny respondenty. Pii vypravéni respondenti byli pozédani
o nadrtnuti Casové kiivky podle narocnosti poskytované péce v jednotlivych letech
opecovavanych osob. Tyto Casové kiivky dopliujici popisy pribéhy péce jednotlivych
respondentli jsou pievedené z papirové formy do digitalni podoby a ptilozené k diplomove
praci — viz Ptiloha 2.

Respondenti popisuji prabeh péce nasledovné: ,, Prred jejim rokem jsme se dozvédeli,

vevr

vevr

stacionadre, takze je to takové - no clovek uz si zvykne, takZze ta narocnost neni tak velka
a ted uz je to vroviné. Dnes tak asi nékde uprostred tak ndrocnost 6.“ (R1)

, Tak od toho jednoho roku bylo ziejmé, Ze je syn jiny, litala jsem po doktorech,
vySetienich, opustil mé manzel, na vse jsem zustala sama. Kdyz syn zacal chodit do skoly,
tak ta péce byla tak na 8, ale pak v puberté to bylo narocné. Syn byl naladovy, nadaval.
Do tech 16 let byl takovy spolecensky, ale pozdéji se uzavrel, a ted’ je nesvij mezi cizimi lidmi,

delda mu problém navazovat vztahy. Nyni je to asi 9,5. Je to s nim narocné. “ (R2)
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,, Ve dvou letech jsem zacinala videt, Ze je jinej, zacly ty starosti. Kdyz syn zacal chodit
takové Klidnéjsi vsechno. Ted ma 21 tak na ndrocnosti cislo 7. Relativné jsme v pohode,
ale furt mam starosti, co bude. “ (R3)

,Dcera se narodila v 7. Mésici, ze strany lékarii dochazelo ke zkreslovani, to bude
V poradku, ona to dozene, bude mirné retardovand, bude pouzivat berlicky, no a vysledek je
takovy jaky je. Takze kdyz jsem se to dozvedeéla, Ze je to vazmné, bylo ji dva a trictvrte roku.
Jje péce na té nejtezsi urovni — 10.“ (R4)

., Dcera se narodila predcasne, dva mésice byla v inkubatoru a lékari mi rikali, at ji
dam do vstavu. Tomu jsem se postavila a vzala jsem si ji domii. Rekli mi, Ze bude opozdéna.

Az v 1 roku z propoustéci zpravy jsem se dozvédéla, zZe dcera m& DMO. Tak zhruba do 4 let to

vvvr

«

zlepsilo, chodila do Skolky, skoly. A od téch 17 je to uz na té stejné roviné - na 6 bych rekla.’
(R5)

,Syn se narodil s Downovym syndromem. Do 6 let to bylo narocné. V 6 letech byl
troSicku naznak, Ze je to lepsi, vypadalo to, Ze by se s tim néco dalo delat, Ze by to 5lo zlepsit.
Potom to stagnovalo a tedka se mi zdad, Ze moznd na takové urovni 5. A zda se mi, ze takové
veci co zvladal ditv, uz ani nezvidda. * (R6)

., Ona je treti dite, méla jsem ji v 35letech, méla jsem tézky porod. V porodnici mi
nerikali, Ze je postizend, vsimla jsem si, Ze ji po ockovani proti obrné zaclo utikat ocko a do 3
a piil roka jsem chodila k pani psycholozce. A kolem téch 3 roku prestavala mluvit a potom mi
rekli, ze ma autismus. Oni ji utlumovali lékama, protoze je i ted’ hyperaktivni. Pak to bylo
dobré, chodili jsme ven, nakupovat, jezdili Salinou, autem rdada jezdila asi do tech 13 let.
Pak jsem ji dala do diagnostdku, kde tyto décka pozorovali a tam se jeji stav zhorsil, tam ji
tak nadopovali praskama a misto, aby ji rozvijeli, protoze byla v tom véku. Vratili mi ji tak,
Ze ji donesli v naruci, Ze nechodi, do té doby normalné chodila. Ja jsem tam pak zacala chodit
a byla jsem s ni jako by byla doma, dondsela jsem ji jidlo, chodila jsem s ni ven. Potom jsme
se s manzelem rozhodli, zZe si ju vezmem zpatky dom. Tak ji mam od tej doby doma. Ale neslo
Jji naucit uz znovu vse od zacdtku. Ted' je to s ni narocné, tak na tej 10 od téch 28 rokov. “ (R7)

.,V roku a piil onemocnél, to bylo narocné tak na 10 porad, tak 8 az 7. Tak ta péce
byla nejkritictejsi do tech 10 let, pak zacal chodit do té skoly, to bych dala tak na tu 6 on byl
I V ucebnim oboru do téch 17-18 byl ve skole, pred 8 lety kdy mél 3-4 zachvaty denné to bylo
narocné, tak az na tu 9 az 10, kdy jsme museli do Motola, kde mu na srdce operovali stroj.

Od té doby se to tak ustalilo, tak na tu 7 a ta ndrocnost tam je.* (R8)
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,,Do toho roku nam nikdo nerekl nic, narodila se predcasné, rekli nam, Ze bude tezké ji
vychovat. Chodili jsme furt k lékariim. Z Frydku do Ostravy jsme jezdili 2x tydné. Az jsem si
vsimla, Ze se nehybe, tak jsme byli poslani k neurologiim. Museli jsme cvicit, 3x hodinu
denné, dite ivalo, aniz by mu nékdo ublizovat, chodila do speciilné materské skoly.
A potom chodila do skoly, méla svou asistentku, ktera ji hodné pomahala. Po zdkladce nebyla
Jjedina trida, kde by mohli vozickari. Takze dcera ma jen zdkladni skolu. Od téch 19 je to tak
na té 10 opravdu ndrocné. “ (R9)

,Mam 3 déti a dcera je posledni, diagnoza ji byla urcena v 10. mésicich. Nyni je to tak
na té 9. Od rdana do noci potrebuje vsechno uz od malicka“ (R10)

,,Je to mé druhé dité... Mu se to stalo pri porodu a pak jsem vidéla, Ze je néco Spatné,
tak od 9. mésice. Je to narocné po celou dobu. Ted tak na té 6 od téch 18 let.“ (R11)

,Syn je predcasné narozeny, diagnostikovali mu DMO, v podstaté nam nikdo nic
nerikal. Po celou dobu to je ndrocné, delam skoro vse. Nyni je ndrocnost na té 7.“ (R12)
., Bylo to mé 3. tehotenstvi. Rodila jsem az v roce 1993 - v mych 37 letech. V porodnici, doslo
ke komplikacim. Strasné se vse opozdilo - prevoz i porod. Syn X byl prvni, pak syn Y - napity
plodové vody a kifisen. Byli predcasné narozeni. Diagnoza znéla DMO - détska mozkova
obrna. Zivot se ndm otocil o 180 stupnii, zkuSenosti zZadné. Takze od malicka chodili
na neurologii, kde nam doporucili cviceni -Vojtovu metodu. Asi od 4let zacali navstévovat
denni stacionar. Synovi X hodné pomohli, byl lepsi, lezl, sedel a pozdéji se pomalu rozchodil
u choditka a syn Y. v ramci moznosti sedel v kokiné. Od malicka nemluvil a Spatné vidi - jen
obrysy. Ale casem se naucil zakladni slova. Asiv 8 letech zacal syn X chodit do zdkladni skoly
pro postizené, syn Y se dostal do denniho stacionare. Syn X se dostal do Poruby na SOU
profesora Matéjcka pro déti s kombinovanymi vadami, kde absolvoval 3leté studium.
Syn Y mad dodnes zkrdacenou Skolni dochdzku na 1 hodinu denné. Nyni je ndrocnost

usynaX-5ausynaY -8 “(R13)

Obsah péce

Z rozhovoril s neformdlnimi pecujicimi o dospé€lé osoby se zdravotnim postizenim je
ziejmé, ze poskytovana péce obsahuje dohled a slovni povzbuzeni, dopomoc ¢i tiplnou pomoc
pecujicich. Jeden respondent uvadi, ze péce je provadéna pod dohledem se slovnim
povzbuzenim opecCovavané osoby: ,,Syn se sam naji, oblece, umyje, ale ke vSemu potiebuje
nekoho, kdo mu rekne. On se orientuje, ale je socialné nezraly. Kdyz chci, aby neco delal, tak
ho musim vést a musim s nim. Sam od sebe si nerekne - ted’ si namazu chleba, uvarim si caj.

Potrebuje pocit jistoty. ** (R3)
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Obsahem péce Ctyf respondentii je dopomahani opecovavané osobé: ,,Syn si zvladne
udelat dost veci, ale potiebuje dohled a rikat. Kdyz to vemu od rana tak viastné od kontroly
hygieny nekdy pomoci, oblékani, nachystani jidla, doprovodu ven, do denniho staciondre,
neustala kontrola syna. Doprovod domu, pomoc pri previékani, hygiené po we, protoze si sam
neutre zadek. A v noci tu pro néj byt, protozZe kolikrat celou noc nespi. Kdyz se stardte
o nékoho je to 24 hodin denné. ** (R2)

., Veskera péce behem dne. Nezvlada hygienu, musim mu utiit zadek, musim mu
dopomoc s vécma, nachystat mu obleceni podle pocasi to by nebyl schopny, je mu treba
dopomoc s vecma a dohlizet, néco si sam oblece, ale neni to nekdy dobre a potom doprovody
on samostatné existence neni schopen. “ (R6)

., Vsechno, kompletni dohled od té doby co se vzbudi, nez usne. Udélam mu jidlo,
zavolam ho ke stolu, sam se oblece, umyje - zkontroluju, ven sam nejde a vidy potiebuje
dohled. Jsem celych 24 hodin ve stiehu. “ (R8)

., YN nekdy zvladne dost véci sam jako obléct se, najist se, pohybovat se na voziku,
jezdi i ven. Pom&ham mu s presuny, nachystanim jidla, véci, doprovazim ho, kdyz jede nekam
dal.“ (R11)

Osm respondentil uvadi, Ze opecovavané osoby potiebuji celkovou péci ve vsech
oblastech, obsah péfe popisuji: ,, VSechno, ocisti si sama zoubky, jinak veSkerou ostatni
hygienu temer 100% délam ja, oblékani jednodussi véci zvladne, s tézsimi kousky pomaham
ja, s obouvanim je to taky stejné. Jidlo ji pripravuji ja a naji se sama. Doprovazime ji vsude.
(R4)

, Dcera je uz ve a ¢.véku kdy zvladne plno veci sama, od téch jejich sedmndcti varim,
venku, pomalu se ucime, aby mohla jet sama nékam, ale zatim vsude doprovazim. ** (R5)

., VSechno. Protoze dcera je spasticka od ranniho oblékani, umyvani, snidané, jidla,
odvoz do staciondre, k lékarum, domi. Takze veskeré dennodenni potreby s ni, kolem ni.
(R1)

., Musite kolem ni délat vsechno, musite ji obléct, koupat, davat ji jidlo. Doma zna
vSechno, ale péci potrebuje 24 hodin. *“ (RT)

Respondentka ¢. 9 a ¢. 10 se shodly v odpovédi: ,, Potrebuje vsechno. Hygienu
previéknout doprovody podat véci. Mam to nonstop. ““ (R9, 10)

., VSe od hygieny, polohovani, presunii, krmeni prosté vsechno. “ (R12)

., Syn nezvlada nic, je to celodenni péce - umyt, nakrmit, prebalit, polohovat, cvicit,

koupat aj. Druhy syn je na tom o néco lépe. “ (R13)
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Jetabek (2005, s. 9-13) rozliSuje péci na podplrnou, neosobni a osobni, které jsem jiz
popsala v prvni ¢asti prace. Dle odpovédi respondentl jejich domaci péce obsahuje vSechny
tii zminéné druhy péce. Obsahem péce respondenti oznacuji vSechno — tedy hygienu,
oblékani, vafeni, podavani stravy, piesuny, polohovani, neustaly dohled a doprovazeni.
Ptedevsim z vyroku respondenti, ze pecuji 24 hodin denné je zfejmé, ze opeCovavané osoby

jsou zavislé na pomoci druhé osoby a pottebuji péci od rdna do noci a i pies noc.

Vyznam péce

Respondenti se vramci polostrukturovanych rozhovort vyjadfili k vyznamu
poskytovani péce doma. Jako vyznam péce respondenti vnimaji to, Ze opeCovavané osoby
maji doméci zazemi a kontakt srodinou. Vyznam péce také shledavaji v poznani Zivota
s osobami s postizenim. Respondenti uvadéli nasledujici vyznamy doméci péci: ,, Ze je mezi
svymi, v misté kde to znd. Ulehceni Zivota dceri, at se ji dari dobre. “ (R1)

, Myslim si, Ze je to pro syna to nejlepsi. Ja jsem rada, kdyz vidim, Ze je o syna
postarano a md se dobre. I kdyz je to nékdy narocné, myslim si, ze pro néj je lepsi, kdyz se
o néj stard nekdo blizky. Takze jsem Stastna, kdyz je Stastny on. “ (R2)

,,Je to moje dite, hlavné Ze je mu dobre, Ze je v dobrém prostredi, a Ze je v klidu a ja
jsem taky v klidu. Ze ma kontakt s rodinou, a ji se mam dobie, kdyz on se ma dobie. “ (R3)

., To je asi to nejlepsi co jim miizete dat, byt doma mezi svyma a svym. * (R4)

., Myslim si, Ze pokud ta péce doma je z lasky Ze se to casem ukdze na tom diteti, Ze je
V pohodé. “ (R5)

,Za prvé je mezi svyma, zadruhé po deviti letech ocekavané dite, tak jsme se hodné
tesili, kdyz néco neslo poradné, tak se ubiralo ndaroku, no neslo to a tak jsme ubrali
a zhodnotili jsme Zivot a priority. Nedokazu si dneska predstavit, co bych délala. Vidim, Ze ma
radost, zZe je Stastny, zZe Zije, i kdyz ma jiny svet, zZe je spokojeny, ze vam da tu lasku. *“ (R6)

,,Ja myslim, Ze je to lepsi pro ty décka. Je to pro né lepsi, je dobré, ze muze jit treba
do denniho stacionare, a Ze to décko pak muzZe byt v domadcim prostiedi to je dobré. Ja jsem
verici, ted’ jsem rada, Ze je o ni postarano a ty posledni 3 roky jsem rada, Ze ju mam, Zze mam
néjaky smysl Zivota, zZe se mam o koho postarat, kdyz manzel umrel. Ja su rdada, Ze je doma
a je spokojena. “ (R7)

., To Ze ma zazemi doma. Ja jsem spokojena, kdyz on je spokojeny. Poznala ty nemocné
lidi a naucila jsem se mit k nim vztah, protoze lidi, kteri nemaji kolem sebe takhle nemocné
lidi, tak nedokazou k nim najit ten vztah. “ (R8)

,,Je to moje dité, doma mu miizeme dat tu péci veskerou. Domdci zazemi. * (R9)
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,, O tom, Ze ma zdzemi, je doma a ma kontakt s rodinou. Brala jsem to jako poznani
toho jiného. Prehodnotila jsem Zivot, priority i hodnoty jsou uplné nékde jinde. Vyhodou je,
Ze mam i ty zdravé déti, ty to vidi a je to pro né obohacujici a ty zkusenosti preddvam takhle. “
(R10)

,,O pohodli je v rodinném prostiedi nestresuje se a mad tu nasi péci na 100 %. Pomoc
druhymu. “ (R11)

., Co bych ho ddvala pryc je v prirozeném prostiedi a je rad.** (R12)

, Myslim, Ze jen v domdcim prostredi se svymi blizkymi se citi nemocné déti spokojené.
Je to proste mij udel, miyj Zivot a musim to brat, jak to je. A jsou nemocni, tak se musim

postarat a vénovat se jim. “ (R13)

Motivace

V ramci kategorie péfe vznikla na zakladé rozhovorl podkategorie motivace.
Jednotlivi respondenti se vyjadrili k tomu, jakd byla motivace k domaci péci o osobu se
zdravotnim postizenim, déle jakd je motivace nyni po dlouhodobém poskytovani péce.
Prvotni motivaci pro poskytovani péce uvadi respondenti: ,, Automaticky, se to stalo, tak se
to stalo. Nikdy jsem neuvazovala ani nad tim dceru nékam dat. *“ (R1)

,,Je to migj syn. “ (R2)

«

,,Je to muj syn, aby mél kontakt s rodinou. Tak néjak normalné, beru to tak jak to je. "
(R3)

., Kdyz jsem onemocnéla a byla jsem mésic doma, tak jsem se ji vice venovala a to se
ve mé tak zlomilo, Ze jsme spolu vice komunikovaly, dvakrat denné rehabilitovaly, jezdily ven
— Sel tam videét pokrok k lepSimu a tak jsme se s manzelem rozhodli, Ze dam vypoveéd' a ziistanu
doma s dcerou. Do ustavu by nikdy nesla. “ (R4)

., Ani ve snu by mé nenapadlo ji dat pryc.* (R5)

., Byl to druhy ocekavany syn, Kdyz jsme ho videéli tak jsme se do néj zamilovali, chytla
Jjsem si ho do naruce a nedala bych ho.* (R6)

,,Ja jsem nikdy neuvazovala, ze bych ju dala pryc. To sem opravdu nikdy neuvazovala,
ze bych ju nékam dala. ** R7 ,,Jsem mdama... " (R8)

., Beru to jako samoziejmost, mds dité tak se o néj budu starat. “ (R9)

,,Jd jsem se nerozhodovala, ze dostanu 500 za ni a necham si ji doma. *“ (R10)

,, Co jsem si zaslouzila, to mam. “ (R11)

,,Ja jsem neméla Zadnou motivaci, ja jsem se nikdy nerozhodovala jestli pujde pryc,

prosté to prislo. * (R12)
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., Nikdy bych nedala své syny do ustavu. Nemohou se détem vénovat individualné
a materska laska - ta hodné chybi. “ (R13)

Motivaci pfi poskytovani dlouhodobé péce je respondentim ohodnoceni ze stran
opeCovavanych a ziskani pocitu klidu, radosti ¢i nabyti pocitu ziskani sily a uspéchu
z poskytnuté péce: ,, Dava mi to jeji lasku. “ (R1)

, Dava mi to jistotu, Ze je o syna dobre postardano, teda podle mé. A syn teda kdyz
nema svou Spatnou naladu a nenaddva mi do pi... a ku... tak mé obejme, pohladi. “ (R2)

., Pocit, Ze jsme vsichni klidni. Si Feknu nestézuj si a hodné to rekne cloveku zZe se ma
dobre pri tom vsem co se mu stalo v Zivoté. * (R3)

,Mam radost, kdyz je to, jak to je. Snazim se hledat to pozitivni. Ze strany dcery se
citim byt ohodnocena myslim si na jednicku, i kdyz nevim co by vam rekla ona (smich). “ (R4)

,,Dodava mi to vnitini silu urcité jo. Dcera je mi vdécnd, Ze jsem si ji nechala, Ze se
o ni staram. Vim, Ze si mé dcera vazi, kdyz zadny vdeék nechci od ni. Myslim si, Ze od dcery
Jjsem dostatecné ohodnocena, kdyz je na mé nékdy drza, ale to uz k tomu veku prosté patri. *
(R5)

,Dodava mi to silu, jsem jeho matka. Kdyz se na mé usméje a je mi blizko, je mi
krasne. Bych nevolila jinou, ja osobné ne, ale nemdam to za zlé, kdyz to nekdo zvoli, protoze
kazdy jsme jini, ne kazdy ma ten cit. Nebo ten problém v té rodiné Ze ta rodina tak nefunguje,
tak ¢lovék musi hledat takové reseni, jaké hleda. “ (R6)

, Ta me kolem krku chytne, kdyz spime, chytne mé kolem krku, ona se hodné rada
semnou mazli. “ (R7)

., Rozhodné nelituju rozhodnuti, ale 8 let mé to uz nenapliuje, ted uz je to takova
setrvacnost, predtim Slo videt, ze se rozviji. A ted’ je to takovy stereotyp. Dcera kdyz je doma
tak mé nemusi a jak je pry¢ tak je za mé rada. ** (R9)

., Motivaci je jediné syn. * (R8)

., Motivaci je urcité dcera. * (R10)

,,Jo jsem potiebnd. “ (R11)

,,Ze strany syna jo se citim byt ohodnocena na jednicku a mam radost, kdyz to je, jak
je.” (R12)

,,Dava mi to obohaceni, radost z jejich malych uspéchii. Ano, citim se dostatecné

ohodnocenda za svou péci. “ R13
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6.1.2. Kategorie obtiZné situace

Poskytovani dlouhodobé péce miize mit negativni dopady na nékteré oblasti v zivoté
pecujicich. V ramci kategorie obtizné situace se z provedenych rozhovord projevily

nasledujici situace: ekonomicka, zdravotni, socialni a rodinna.

Ekonomicka situace

Michalik (2011a, s. 26) zminuje ekonomicky nedostatek a obtiznou situaci, ktera
nastdva pii zanechani zaméstnani, aby se jedinec mohl plné vénovat pééi o osobu se
zdravotnim postizenim. Tato obtiZna situace byla zminén4 i respondenty vyzkumného Setfeni.
Jedenact respondentl zminuje, ze poskytovana péce zasahuje do ekonomické situace rodiny:
,Jelikoz jsem matka samozZivitelka a syn je na mé hodné vazany, nemiizu chodit do prdce
na delsi dobu, vprdci jsem tak max. 3 hodiny co syn vydrzi na dennim staciondri.
Takze rozhodné po financni strdance je to dost narocné. “ (R2)

, Myslim si, Zze ty maminky co se o ty déti staraji, tak si jich ten stdt nevazi, nejsou
dostatecné ohodnoceny. Kdyby alespon dostaly néjaké davky. Péce zasahuje do ekonomické
situace rodiny, protoze syna vsude doprovazim, jsem samozivitelka, je to ndarocné. Myslim si,
Ze je strasné Spatny systém. " (R3)

,,Dcera penize ma, kdyz je fajn, Ze se nam to do toho duchodu bude pocitat, i tak si
myslim, Ze by se ty penize mély vic resit. Penize jednou budou chybét, nejsem marnotratna
a nezivorime, ale abych ty penize méla pro dceru, kdyz se néco stane. ...zejména pro tezké
pripady by ty prispevky na péci by mély byt vyssi. A prispévky pro nas pecujici co se starame
o ty, co maj prispevek 3, 4 by mély byt. “ (R4)

,,No drive jsme méli vysSsi stupen prispévku, ted nam jej vzali a ten bych ocenila,
kdyby byl takovy, jaky byl diive protoze. Protoze z toho prispévku si mé vlastné dcera plati,
nemam zddny prijem a taky musime Setrit na riizné véci. Péce zasahuje do ekonomické situace
rodiny. Jak jsem rikala, ja nemam zadny prijem, mé si plati dcera a penize se vzdy hodi.*
(R5)

,,No jak bych to tak rekla, jak to vidite na papiru néco tak si reknete je to dostacujici,
ale kdyz prijde na skutecnost, tak kdybych chtéla, ty sluzby a moznosti jsou, ale to nezaplatite,
nemam to z ceho zaplatit. Kdyz to tak vezmeme, ty finance na to nestaci. Absolutné ne.
A jako pecovatelé nejsme vitbec ohodnoceni. “ (R6)

., Potiebovali bysme vic tech penéz. Ja mam diichod a to neni moc, hodné mi pomaha

dcera, ale kdybych to méla sama tak to nedam. “ (R7)
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,,No samozrejmé, bez diskutovani, Ze zasahuje péce do financni situace rodiny.
Ocenila bych néjaky prispévek my nejsme ohodnoceni, penize jsou od syna, ten prispévek
na péci to nejsou moje penize. *“ (R8)

,,»INo jiste, kdybych chodila do prace tak si vydélam dvakrat vic. Penize jsou potiebné. “
(R9)

., Penéz neni nikdy dost, co si budeme vykladat. Zasahuje to urcité do financni stranky
nasi rodiny, ja jsem jesté Zivila dalsi dveé décka. © (R10)

,la péce je nase zaméstnani my jsme bez penéz, oni odejdou do zarizeni, a my
ziistanem uplné bez penéz mame diichod, ale to je nic. Jediny, kdo nam financné pomaha, je
druhy syn. Melo by to byt hodnoceno jako prace socidlnich pracovniku v sluzbdach. My jsme
nic pro spolecnost, my jsme prispévek kdysi méli, ale ted’ nemame nic. “ (R11)

., Dostali jsme se do financni pasti. Manzel vydélava, ale to je vse. Zijte z toho méla

penéz, jsme omezeni financemi. Musime Zebrat o ty finance, prispévky, lazneé...“ (R12)

Zdravotni situace

Intenzivni a predevsim dlouhodobé poskytovani péce se projevuje na zdravotnim stavu
(respektive fyzické a psychické kondici vetné rizika ,,vyhofeni*) neformalnich pecujicich.
Michalik (2011b, s. 100) popsal ¢asovou naro¢nost péce poskytovanou osobé se zdravotnim
postizenim dle jednotlivych stuptiti zavislosti opeCovavané osoby, kdy v I. stupni se jedna
o péci okolo 6 hodin, v Il. stupni okolo 10 hodin, ve Il1. stupni okolo16 hodin a ve 1V. stupni
okolo 18 hodin péce. Toto tvrzeni o ¢asové naroCnosti péce je potvrzeno 1 Ctyfmi respondenty
z vyzkumného Setieni, kteti uvadi, Ze jejich péfe znamena tu byt pro opecovavanou osobu
24 hodin denn¢.

Co se tyce zdravotniho stavu, pouze jedna respondentka uvedla, Ze nepocituje n¢jaké
zmény svého zdravotniho stavu, pouze je pro ni nékdy Ginavny ten stereotyp.

Tt respondentky uvedly, Ze péle je zatéz predevSim po psychické strance.
Respondentka €. 2 uvadi: ,, Syn meé hodné psychicky vycerpava. Je to narocné a uz to zacinam
na sobé citit, ze nemdam silu obcas. Syn neustale vyzaduje kontakt, kazdy den se vse opakuje,
hlavné ten stereotyp ten mé dosti vycerpava.“ Respondentka ¢. 6 sdélila: ,, Podivejte se mam
65 rokii, no tak momentalné néjaky ten zdravotni problém je. Ta péce to je spis takova
psychicka zatéz bych rekla.” Respondentka €. 12 tika: ,, Pro mé je to zatéz po té psychické
strance syn je protivny. A taky protoze uz nemiizete fyzicky, to se podepise na té psychice, furt
nad tim premyslite.

Dalsich deset respondenti uvadi piedevsim tUbytek sil, fyzické vycerpani,

ale i psychické. Respondentka ¢. 3 pocituje, Ze uz nebude mit sily do budoucna,
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avSak pristupuje k zivotu pozitivné a tika: ,, Tak ubytek zdravi to uz je asi i s vekem, tim Ze uz
mam pres 50, tak jako clovek se ale furt snazi. *

Také respondentka ¢. 8 zminuje pozitivni pfistup k zivotu i pfes ndroCnost péce
pusobiciho na zdravi: ,,Jasné pocituju ubytek sil, starnu, urcité byt ja se to snazim zviddat a
snazim se kolem sebe rozhazovat energii. Ten kdo musi pracovat a pecovat o to dité je to pro
néj psychicky a fyzicky narocnée.

Nedostatek sil popisuje respondentka €. 4: ,,Ja uz ted’ citim, ze mi ubyva sil. Dceri
bude pristi rok 32 mé 60, takze nemuzu cekat od Zivota, Ze mé bude nécim napliovat, nebo ze
mi bude nékdo dodavat silu. Citim se naprosto, naprosto vycerpana fyzicky i psychicky.
Bere mi to silu.

Respondentka ¢. 5 popisuje svou obtiznou zdravotni situaci nasledovné: ,, Tedkom
po té operaci musim davat velky pozor, a myslim si, Ze je otazka casu, kdy ja skoncim
na vozicku. Neni mi jeste 50, ale sily mi dochazi. A vlastné po té operaci muj zdravotni stav
neni dobry. Moznd ty moje zdravotni problémy se odrdzi na té psychice, ze uz nezvlidnu,
co jsem tak zvladla driv. Neéekdy jsem fyzicky i psychicky fakt hodne unavena. *

Respondentka ¢. 10 uvadi: ,,Je to fyzicky narocné. Fyzicka a psychicka sila schazi.

Respondentka ¢. 11 fika: ,,Mé uz ty kosti chiadnou, dostanete se do stavu, kdy
uz nemiizete, ale nema to kdo udelat. Schazi mi energie, mladi, jsem vycerpand unavenda. “

Nedostatek sil a fyzickou tnavu zminuji i nasledujici respondentky: ,, Dostatek sil
nebudu mit, prozatim jest¢ mam. Fyzicka unava je nékdy no. A zdravotni potize asi s vekem. *
(R7)

., Dostatek sil do budoucna? Ne, uz nemdam. Je to jisté velka zatéz na kolena, klouby
azada.“ (R9)

., Vzhledem kK mému véku, kdy jsem jiz ve starobnim diichode, musim doufat, Ze ma

péce o syna bude pokracovat co nejdéle. Sil ubyva, ale musim se udrzovat. “ (R13)

Socialni situace

Powell (2010, s. 136) piSe o dilezitosti podpory a kontaktu se SirSim socidlnim
okolim. Mezi respondenty jsou dva pifipady, které se setkaly s obtiznou socidlni situaci.
Respondentka €. 5 se setkala s nepochopenim svych ptatel pifi narozeni dcery s télesnym
postizenim: ,, Kdyz se mi dcera narodila, tak se semnou vsichni kamaradi prestali bavit.
Ted mam jednu nejlepsi kamaradku, ktera ma taky dceru na vozicku a s tou jezdime na vylety
a tak, zajdem na kavu.“ Z vyroku je patrné, Ze i pies ztratu starych pratel, narozeni dcery
a jejich situace dala vzniku pfatelstvi se silnym poutem zalozenému na pochopeni.

Druhym piipadem obtizné socidlni situace je ztrata kontaktu se socialnim okolim v disledku
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poskytované péce. Respondent ¢. 4 uvadi: ,, Ted’ v poslednich 5 letech uz ani moc neudrzuji
kontakty s prateli, venuji se jen dceri. Bohuzel se stalo to, Ze se na mé stala psychicky zavisla,
takze i kdybych chtéla nekam odjet - jakoze driv jsem to délala, tak ted’ bych méla strach.
Z vyroku je patrné, ze respondentka uptfednostiuje v poslednich letech potifeby opecovavané
osoby pfed vlastnimi. O tématu udrzovani kontaktl s ptateli se respondentce mluvilo tézce,
bylo zjevné, ze ji tato situace tizi.

Na druhou stranu obtiznad socidlni situace z hlediska kontaktu se S§irSim okolim
respondentl a podpory pratel se netykala zbytku respondentti. Neuvadéli Zadnou ztratu pratel

a naopak zminovali velkou podporu a porozumeéni ze stran pratel.

Rodinna situace

Z polostrukturovanych rozhovorti vyplynulo, Ze nécktefi respondenti se potykaji
S obtiznou rodinnou situaci. Respondentka ¢. 2 uvadi, ze je opustil manzel: ,, Opustil me
manzel, na vse jsem zustala sama. Myslim si, Ze kdyz je rodina uplna tak, ze ten muz by se mél
zapojit a pomahat s péci. Tim, ze ja jsem sama tak to zbyva jen na mé.“ Podobnou situaci
popisuje respondentka €. 3: ,,Bylo to trochu naucnéjsi po tom, co nas opustil - uz byvaly
manzel. Vétsinou, kde ten manzel je, dost pomiize, protoze rodinu zajistuje, to my nemdme. “
A také respondentka €. 5 uvadi: ,, Muz ode mé odesel a vzal si k sobé dvé starsi dcery a ja
ziistala sama s treti dcerou. Ja jsem do jejich 16 let pecovala o dceru sama, nejtézsi péci jsem
délala sama. * Tyto respondentky ztratily podporu a pomoc ze strany manzeli jiz v zacatcich
péce. Zustaly samy na péci o dité se zdravotnim postizenim.

Sjinou obtiznou rodinnou situaci se potykaly respondentky ¢. 6 a ¢. 7. Zminéné
respondentky jsou vdovy a obtizné situace po imrti manZela se dotknula nejen jich osobng,
ale opecovavanych a péce. Respondentka ¢. 6 sdélila: ,,Jsem na to sama, manzel mi zemrel
pred 12 lety, ziistali jsme sami. “ Situaci také popsala respondentka €. 7: ,, Pomdhal mi manzel.
A kdyz manzel umrel ji to hodné steézilo, ona ho furt hleda, on byl doma v diichode hrali si
spolu, cetl ji pohadky a on ji chybi a ... i mé moc.” Z vyroku je ziejmé, ze manzel hral

dilezitou roli v péci o dceru s postizenim a respondentka s dcerou manzela postradaji.

6.1.3. Kategorie potieby neformalnich pecujicich

Analyzou rozhovorl byly zjiStény nejcastéj$i potfeby respondentli. Respondenti
zminovali pfedevsim potfebu volného Casu ¢i odpocinku, potiebu informovanosti, podporu

blizkych a potiebu vzdélavani.
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Poti'eba volného ¢asu, odpocinku

Respondenti v rozhovorech uvadeéli, co jim nejvice schazi, velmi ¢astou odpovédi byla
volnost, mit ¢as sdm pro sebe, odpocinek a moznost odejit nékam na dovolenou ¢i delsi dobu.

Dvé respondentky uvedly, ze traveni volného Casu s opeCovavanou osobou je pro né
jisty zptisob odpocinku, nebot’ s nimi mohou jet na rizné vylety ¢i akce. Respondentka ¢. 3
uvadi: ,, To asi je v clovéku. Ja to zas se synem beru, Ze si zajdem na prochdzku, néjakou
aktivitu a odpocinu si. Ale dokdzu jit i sama, kdyZ syna pohlidd maminka. Teoreticky vim
o odpocinku hodné, ale casové to je jina otazka. Chtéla bych nekam na masdze, na kurz
anglictiny, ale praxe je trosku jina.“ Podobny nazor ma respondentka ¢. 6: ,,Jako Ze bych si
sama nékam vyjela ... (smich)... no tak kdybych chtéla tak by ho nékdo pohlidal ale nechci on
Jje Sikovny a s nim se d& jet. Jsou takové véci, kde miizeme spolu, ja s tim problém neméam tak
jezdim s nim na dovolenou, vylety.“ Z vyroki respondentek je ziejmé, ze si na sebe samy
zvladnou udélat cas, kdyz potiebuji. Traveni volného ¢asu s opecovavanou osobou je pro né
odpocinkem, i pfesto ze péce o n¢ nékdy byva narocna.

Dalsi dvé respondentky uvadi, Ze se snazi si udé€lat alesponn par hodin ¢as pro sebe.
Respondentka €. 2 uvadi: ,, Nejvetsi problém je, ze mé potiebuje neustdle, Muj odpocinek je
viastne, kdyz dam syna do denniho staciondre, alespon ty 3 hodiny pres den. Ted v posledni
dobé vyhledavam sluzby, co by mi pomohly v péci, abych si odpocinula. “ a respondentka ¢. 5
sd€luje: ,,Snazim se nékdy vypnout na 2 hodiny, kdyz je toho na mé hodné, projit se venku.
Ja na sebe nemam cas, ja bych wvitala, kdyby mi pojistovna 2x Vroce zaplatila néjaky
wellness, kde bych jela sama.* Je ziejmé, ze respondentky si zvladnou udé¢lat na sebe Cas,
respondentka €. 2 vyhledavd sluzby formalni péce, aby ji pomohly si odpocinout
a respondentka ¢. 5 by uvitala pomoc ze strany pojiStovny na odpocinek napi. formou
wellnessu. Pomoc pfii potiebé odpocinku zminily i respondentky ¢. 10, 11 a 12, které by
ocenily, kdyby jim Iékafi napsali 1azn€, aby si udé€laly na sebe Cas, nebo kdyby pojistovna
piispéla na n¢jaky pobyt k odpocinku od dlouhodobé péce.

Sest respondentii uvadi, Ze jim schazi volnost, i piesto Ze si zvladnou udélat nékdy
na sebe Cas. Respondentka ¢. 1 uvadi: ,, Nemiizete se urvat, vict si a ted pujdu tam a tam,
ale musite zajistit, kdo s ni bude. Ze si nemiizete vict a ted piijdu do kina, Ze bud’ musite jit
S ni, anebo najit nekoho, kdo sni bude. Zvladnu si po domluvé udélat pro sebe cas
a odpocinek - Po domluve urcité. Ano udrzuju kontakty s prateli, rodinou. Kdyz jsem
potiebovala, zajela jsem si s kamaradkou na relax nebo s manzelem na vylet. “ Podobny nazor
sdili respondentka ¢&. 7: ,, Cas to si udélam, kdyz nékam chcu ist tak Feknu dceri. U takového
decka si nemiizete rict: ja pujdu do divadla, ja piijdu do kina, kdyz nékam chcete tak musite

prakticky nékoho prosit. Ja prakticky za celych 38 let jsem byla jednou v ldznich. Nemiizete jit
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jen tak ven, nakupovat.“ A respondent ¢. 9: ,, Udélat si sama na sebe cas, jo kdyz manzel
prijde domu, ja vypadnu. Musime brat ohledy na to dité, vzdy musi byt zajisténd péce o dceru.
Prochézky v zime, dovolend, ndkupy.“ Postradani volného ¢asu a moznosti si odpocinout si
popisuje respondetka ¢. 4: ,, Schdzi mi sily a volny cas. V poslednich 5 letech se venuji jen ji,
kdybych chtéla nékam odjet, jakoze diiv jsem to délala, tak ted bych méla strach. Ze bych jela
nekam na tyden no to fakt ne, méla bych strach.*

Dvé respondentky si ¢as pro sebe a odpocinek udé€laji, avSak schdzi jim moznost
odpocinout si zaroven se svym manzelem a odjet nékam na dovolenou. Respondentka ¢. 8
popisuje situaci: ,,Jednou za rok na tyden by mi pomohlo, abychom mohli si odpocinout,
abychom i s manzelem mohli jet oba dva. Ted jsem byla mésic v laznich, protoze jsem byla
po operaci patere, jinak jezdime na prodlouzené vikendy s kamarddkama. Péce mi bere
volnost, penize, pohodu, kterou bych méla uz ve svych letech mit. Prioritni je pro mé péce
a my jsme v pozadi.“ Podobn¢ respondentka ¢&. 13 sd€luje: ,, Schdzi mi moznost si sami nékam
zajit, posedét nebo dovolend s manzelem. Cas pro sebe ¢i odpocinek no... Fesim to masdazemi,
rehabilitaci a prochdzkami a spim. Obcas zajedem vsichni do cukrarny, na prochazku, venku

grilujeme apod.

Potieba informovanosti

Potfebu informovanosti povazovali neformalni pecujici o dospélé osoby s télesnym,
mentalnim ¢i kombinovanym postizenim za dileZitou v pocatcich péce, nyni po letech
poskytovani péce se orientuji dostate¢né v Systému pomoci.

Tt1 respondentky popsaly dostatecnou informovanost, respondentka ¢. 13 uvadi: ,, Ano,
informace jsem dostala a pomohly mi. Spoluprace s lékari i se sestrami v rehabilitacnich
stacionarich byla na urovni, vse vysveétlili, poradili a hlavné pomohli v tézkych zacatcich.
I po strance socialni se nam dostalo hodné dilezZitych informaci. “ Respondent ¢. 8: ,,J& si
myslim, Ze ano dostavaji se mi informace o synovi. No v drivejsi dobé si myslim, zZe kdyby ta
péce a znalosti lekaru byly lepsi, tak by to nedoslo tak daleko. Podobné i respondentka €. 1
sd€luje spokojenost k potiebé ziskavani informaci, odpovédéla: ,, Dostavalo se mi dostatecné
mnozstvi informaci a ted’ uz nic védet nepotrebuji.

Dalsi dvé respondentky uvadi potfebu ziskavani informaci ptredev§im skrz internet
a literaturu. Respondentka ¢. 3 popisuje: ,, Urcite, hodné jsem hledala informace na internetu
a hodné jsem dala na ty zkuSenosti maminek. Sla jsem za odbornikama. Informace ohledné
syna se ke mné dostavaly tak asi na pul, oni nevi, co mé zajima, tak hledam hodné
na internetu.” Respondentka ¢. 7 popisuje ziskavani informaci nasledovné: ,,Jo to vite,

Ze jsem hodné cetla, jako o téch postizenych déckach. Nebylo tak hodné literatury, znami mi
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pujcili knizky, ale dneska uz je to lepsi Ze... Ja si hlavné vSechno prectu. A hodné si ziskavam
informace pres ty pecovatelky.” Mezi respondenty ¢. 3 a €. 7 je urCity vékovy rozdil
1 opeCovavané osoby jsou znateln¢ veékove odlisné, u respondentky ¢. 3 si muizeme
povsimnout pokroku doby a moznosti vyuzivani modernich technologii (internetu) pro rychlé
a nezbytné informace, které potiebuje. Kdezto 75leta respondentka ¢. 7 ziskavala informace
skrz knihy, které byly tézko dostupné pted rokem 1989, jak respondentka sama v rozhovoru
zminila.

Ostatni respondenti popisuji zkuSenosti s informovanosti a predevSim zdiraznuji,
ze se museli zajimat sami. Respondent ¢. 2 uvadi: ,, Nedostavalo se mi mnozZstvi informaci,
Fekla bych, zZe informace jsou mi vice davany, az v poslednich letech drive jsem si musela
vSechno sama shanet, zjistovat a nikdo mi nic nerekl.“ Také respondentka ¢. 4 zminuje
zlepseni informovanosti v posledni dobé: |, Nedostavalo se mi dostatecného mnoZstvi
informaci. Zjistovala jsem si je sama. Samoziejmé to nemiizu rict o vSech, byli nékteri, co mi
pomohli, ale ze 70 % procent jsem si shanela vSechno sama. Ted' je doba internetu takze se
dozvite, na co mate narok, takze dneska si myslim, zZe je to o mnoho jednodussi nez pred 30
lety. “ Podobny nazor sdili respondentka ¢. 5: ,, Pristup v nemocnici po porodu to bylo strasné.
Prijde mi, Ze to bylo i pro ty doktory nové. Kazdy mi rikal néco jiného. Moc mi nikdo nic
nesdeloval, veétsinu jsem se dozvédela od téch kamaradu, co maji taky postizené dite.
Ted’ je to uz jiné. Kdyby driv ten pristup byl lepsi tak si myslim, Ze i ty deti by byli na tom
Iépe.” A podobny nazor ma respondentka ¢&. 6: ,,Dd se rict, ze jd jsem se az moc zajimala.
Kde co se délo a rizné akce pro postizené v Ostravé tak jsem se angazovala hodné. No tak...
Dneska to je jiné no nez pred témi 30 lety, ja jsem se zajimala teda sama. Kdysi mi doktori
Fikali, Ze nebude chodit a vidite, Ze chodi. Dneska je hodné téch nabidek to chce se zajimat,
nikdo vam nic nerekne sam. Informovanost a dneska dobra je tisk, mate casopisu spousta, je
treba dat tam néjaké informace co se deje, jak se déje ve svéte osob s postizenim. *

Informovanost postradali respondenti ¢. 9, 10, 11, 12, kteti popisuji, ze jim nikdo
nepomohl, museli si informace ziskdvat sami, nyni uZ potfebu informovanosti ani nemaji
a nevyzaduji. Respondentky uvedly, Ze by samy mohly napsat knihu ¢i si byt navzajem

doktory, psycholozkami. Je to dobry ptiklad sdileni zkusenosti a svépomoci.

Potieba podpory blizkych
Neformalni pecujici ve vyzkumném Setfeni sdélili vyznamnost a potfebu podpory
blizkych lidi pfevazné rodiny pii poskytovani dlouhodobé péce osobé se zdravotnim

postizenim.
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Dvé respondentky uvedly podporu ze strany jejich matek, respondentka ¢. 2:
,,Pomahala mi celou dobu maminka. Jinak se bavim s ostatnimi rodici a radime se, resime
spolecné néjaké situace. A velkou oporou jsou mi piatelé.” A respondentka &. 3: ,, Ze miizu
chodit do prace tak to diky mamky, ktera syna hlida. Diky maminky se to zvlada, bez ni bych
to asi nezvlddla. Tim, Ze mam tu podporu maminky a v praci dobry kolektiv tak si rikam,
Ze muze byt hir, Ze jsem na tom dobre.” Zvyroki je patrné, ze podpora matky je
pro respondentky velice potiebnd, ale také podpora ze stran ptatel ¢i pracovniho kolektivu
je vyznamna pro respondentky.

Podpora rodiny je pro respondenty dilezita pii poskytovani dlouhodobé péce, zminuji
ji i respondent ¢. 1: ,,Pomahaji mi wréité — manzel a druha dcera.” Respondent ¢. 4:
., Pomdhaji mi vsichni, ja mam dvé sestry, manzel a moje maminka. Ale také i kamaradky,
maminky s détma s postizenim jSou mi oporou. “ Dale respondentka ¢. 6 uvadi: ,,Rodina, ta
rodina musi byt. Ja jsem méla to Steésti, Ze jsem méla - mdam rodinu. My jsme tak pri sobé
vzdycky byli a u nds vse fungovalo. Ted uz maximalné mi pomdaha starsi syn.
Také respondentka ¢. 8: ,,Je t0 opravdu ndrocné pecovat, ja to zvladam jen, protoze mam
kolem sebe Skalu lidi. Nejsem sama, mam muZe, mam dceru a vnuky, kteri mi pomiZou
a kamaradky, a dokazali se o syna postarat dohromady, kdyz jsem byla v nemocnici.
Podobné¢ citi pottebu a podporu ze strany rodiny respondent ¢. 9: ,, Bez manzela by to neslo.
My jsme si navzajem podporou. “ Pomoc a podporu ze strany rodiny popisuji i respondentky
¢. 10,11, 12 a 13.

Respondentka €. 7, ktera pfisla o manzela v disledku amrti, sdélila, ze manzel ji byl
velkou oporou. Nyni pocituje podporu ze stran ptatel: ,, Pomdhal mi manzel a dcera je tu pro
nas. Mam kamarddku, kterd mi po manzelové smrti pomaha.

Respondentka ¢. 5 uvadi: ,, Tedkom posledni roky mam podporu a pomoc od manzela,
Jjinak vlastne podporu mam od kamaradek nebo rodin se stejné postizenymi détmi. Mam jednu
nejlepsi kamarddku, kterd ma taky dceru na vozicku a s tou jezdime na vylety a tak, zajdem
na kavu.“ Z vyroku je ziejmé, ze po celou dobu poskytovani péce, Zené chybéla podpora
ze strany rodiny a v poslednich letech potieba podpory je naplnéna ziskanim nového manzela,

ktery je ndpomocny a stoji pii respondentce.

Potieba vzdélavani

V ramci rozhovorll se autorka dotazovala respondentli, zda si mysli, Ze by né&jaka
forma vzd&lavani usnadnila jejich pééi. Ctyfi respondenti uvedli, ze by jim jakékoli rada
¢1 vzdélavani péci neusnadnila, respondentka €. 1 tika: ,,Ja si myslim, Ze ne, nepomohlo by mi

nic.”“ Respondentka ¢. 3: ,, Myslim, Ze ne, Ze to je tak v ¢lovéku. A predndsky - asi ne.”
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Také respondentka €. 8: ,, Ne ne nemam pocit, Ze by mi nékdo néjakou radou mohl pomoct. “
A stejného nazoru je i respondentka ¢. 11: ,,My jsme v té dobé nebyli zvykli prosit o pomoc,
byli jsme zvykli delat sami. *

Sedm respondentt uvedlo, Ze vzdélavani by ocenili v zacatcich péce a nyni nemaji
potifebu se vzdélavat. Respondentka ¢. 4 tika: ,, Drive bych to ocenila. Vzdélani urcité ne,
dneska uz v tuhle chvili ne.“ Podobny nazor ma respondentka ¢&. 5: ,, Ted po tech 23 letech
uz nic nepotrebuju. “ Déale respondent ¢. 9 popisuje situaci: ,, Vzdélavani asi ne. To je to tak,
Ze jsme délali vSechno od malicka, proslo to casem, kdyz potrebovala tak jsme meénili
pomiicky. Tenkrat nic nebylo, ja jsem byla na néjakych prednaskach, ale nevyuZiju to pri péci
o0 dceru. Také respondent ¢. 10 fika: ,, To nevim to bych musela zkusit, ale dnes uz urcité
ne.“ Respondentka ¢. 12 odpovida: ,, Tezko rict, v soucastné dobé vitam to, aby to pro dnesni
generace bylo, aby védeli, co to obndsi. “

Respondentka €. 6 uvadi: ,, Tedka o vzdélavani neuvazuju, a predtim nebyla mozZnost.
Urcité hodné jsem ziskavala informace a ucastnila se seminaru a tak. Magistrat mésta
Ostravy organizoval prednasky v domove pro seniory, hovorili tam lékari, ruzni pracovnici
ze zarizeni od statnich a neziskovych. Takové rizné od genetiky pres ty postizeni.“ Z vyroku
je ziejmé, Ze respondentka vyhleddva rizné formy vzdélavani pro vyuZziti pfi péci.
Respondentka ¢. 7 sd€luje: ,, Vzdeldni - nevim ja uz v 75 rokdach se nebudu vzdélavat... Ja uz
bych ted’ mohla sama napsat knizku. Neucastnila jsem se predndSek a tak, to ani nebylo,
a ted' uz mi to je jedno.

Respondentka €. 2 si mysli, Ze by ji urc¢itd forma vzdélavani pomohla pfi péci a sama
vyhledava razné ptrednasky: ,, Musela jsem se ucit vsechno sama. Vhodnda forma nebo metoda
vzdélavani v oblasti péce by mi urcité usnadnila péci. Ucastnim se predndsek doktora Jina,
ktery mi viastné dosti pomohl, jeho prednasky si vyhledavam a chodim na né rada. “

Respondentka €. 13 je spokojend se vzdélavanim v oblasti péce o své syny svou situaci
popisuje takto: ,, Myslim, Ze forma vzdélavani a péce o néj byla dostatecnd a péci mi
usnadnuje. Kurzy ani prednasky tykajici se osob s postizenim jsem neabsolvovala.
Jen tyflocentrum - kde mi nabidli pomiicky, jak pracovat s ditétem se Spatnym zrakem. *

Zodpovédi jsou zfejmé dvé vyznamné skuteCnosti: zaprvé, ze respondenti
se Vv pocatcich péce 1 vétSinou v jejim priabehu museli vSe potrebné ,,naucit” sami, a zadruhé,
ze si respondenti nespojuji vzdelavani a informovanost — zejména o moznostech péce (nové

metody rehabilitace, sluzby, davky, pomucky, zmény legislativy atd.).

62



Potieba finan¢niho zabezpeceni

Neformélni pecujici zminili potfebu finanéniho zabezpeceni, néktefi se citi byt
zajisténi jen diky tomu, Ze manzel pracuje a zajiStuje financné rodinu. Dalsi respondenti
zminuji v ramei finan¢niho zabezpeCeni moznost chozeni do zaméstnani a tak uspokojovat
tuto pottebu. Jini respondenti uvadi, ze péCe je jejich zaméstnani a potfebu financniho
zabezpeceni nepocit'uji, zdraznuji potiebu financi ¢i zabezpeceni pro budoucnost.

Respondentky ¢. 1, 4, 6 a 13 popisuji ekonomické zajisténi diky manzelim: , N&s
ekonomicky zajistuje manzel. *“ (R1) ,,Byla doba, kdy jsem zkouSela pracovat, ale bylo to
naprosto vycerpavajici. Po financni strance nas zajistuje muz. Penize jednou budou chybeét,
nejsem marnotratnd a nezivorime. Prispévky pro nds pecujici co se stardame o ty, co maj
prispevek 3,4 by mely byt.” (R4) ,,U nds vse fungovalo i ta financni stranka je diilezita.
Vzdy jsme se domluvili s manzelem, kdo se postara. Ja ho dam do denniho stacionare a to je
cast péce, ja delam zbytek péce doma a taky bych méla byt z toho zaplacena, kdyz to tak
vezmeme a ty finance na to nestaci. Absolutné ne!“ (R6) ,, Péce nezasahuje do ekonomické
situace nasi rodiny, manzel nds financné zajistuje.” (R13) Z vyroki respondentek je ziejmé,
ze rodiny jsou zajiStény ze stran muzl v rodiné. Respondentky se mohou naplno vénovat péci
a maji oporu v muzich. Dv¢ respondentky, ale také uvadéji, ze kdyby mély Zit a platit sluzby
pouze s ptispévku na péci opecovavaneho, tak finance nestaci.

Dvé respondentky uvadi moznost prace jako zpusob financ¢niho zajisténi: ,, Takze
rozhodné po financni strance je to dost ndrocné — a penize jsou potiebné. V praci jsem tak
max. 3 hodiny, co syn vydrzi na dennim staciondri.” (R2) ,,Ze miizu chodit do prace tak
to diky mamky, to nam financéné pomdha, nez kdybych byla jen doma bez prace. * (R3)

Dalsi respondenti uvadi: ,, Nemam zZadny prijem a taky musime Setrit. Uvitala bych
néco, z ceho muzu tézit, protoze vlastne mam cast prispévku na péci od dcery a to je vse.
(R5) ,, Potirebovali bysme vic téch penéz. Ja mam diichod a to neni moc. “ (R7) ,,Ocenila bych
néjaky prispévek my nejsme ohodnoceni, penize jsou od syna, ten prispévek na péci, to nejsou
moje penize.“ (R8) ,,Kdybych chodila do prdce tak si vydélam dvakrat vic. Penize jsou
potrebné. (R9) ,, Penéz nikdy neni dost, co si budeme vykladat. Ta péce je nase zaméstnani
my jsme bez penéz, oni odejdou do zarizeni a my ziistanem uplné bez penéz mame diichod,
ale to je nic.” (R10-12) Zvyroku je ziejmé, ze respondenti nepocituji zabezpeceni

po finan¢ni strance a ocenili by néjaky pfispévek, ¢i ptijem pro pocit finanéniho zabezpeceni.
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6.1.4. Kategorie formalni péce

Dalsi kategorii, ktera vznikla na zakladé provedenych rozhovor s respondenty,
je formalni péce. Respondenti uvadéli sluzby, které jim pomahaji pti poskytovani dlouhodobé

péce, hodnotili dostupnost sluzeb ve svém okoli a vyjadfili se ke sluzbam, jez postradaji.

Vyuzivané sluzby

Neformalni pecujici vyuzivaji predevsim denni stacionaf, odlehcovaci sluzbu, rizné
krouzky pro osoby se zdravotnim postizenim a osobni asistenci. Respondenti na otazku jaké
sluzby vyuzivaji pfi poskytovani péce, odpoveédéli nasledovné: ,, Denni staciondr.
Odlehcovaci sluzba, tanecni krouzek pro osoby se zdravotnim postizenim, obcas si berem
asistentku. “ (R1)

,, Pomahad mi denni stacionar. Ted’ jsem oslovila agenturu s 0sobni asistenci, aby se mi
o syna alespon na chvili postaral. “ (R2)

., Tanecni krouzek Bilda Holubice, denni staciondr, predtim chodil do skoly.” (R3)
., Stonozka — asociace rodicii a pratel zdravotné postizenych déti v CR, respitni sluzba, denni
stacionar, asistentky. (R4)

., Brana, respit, prakticka skola, Bila Holubice. “ (R5)

,,Absolvujeme se synem vsechny rocniky: Chceme Zzit s Vami, ktery se bohuzel kond,
az v Praze a chodime na riizné akce, v okoli mi pomaha denni staciondr. “ (R6)

,, Osobni asistenci a denni stacionar. “ (R7)

,, Denni stacionar, Prapos, Motol Praha.* (R8)

., Denni staciondr, odlehcovaci sluzba.” (R9) ,, Asistence, rehabilitace, Brana,
odlehcovaci sluzba v Ostrave. *“ (R10,11,12)

,,Denni staciondr, osobni asistence, ddle skola, rehabilitace a bazén. ** (R13)

Dostupnost sluzeb

Respondenti uvadeéli, ze sluzby formalni péce, které vyuzivaji pro potiebu odlehceni
pfi kazdodennim poskytovani péce, jsou pro né dostupné. Tti respondenti zminiuji dostupnost
sluzeb diky automobilu. Respondent ¢. 1 popisuje situaci: ,, Co jsem potrebovala, tak jsem
sehnala, jinak mame upravené auto a jezdime vsude autem. “ Také respondentka €. 4 popisuje
leps$i dostupnost diky automobilu: ,, Tim, Ze mdme auto, tak se vsude dostaneme. ©“ Respondent
¢. 13 uvadi: ,, Bydlime na vesnici, okoli je pro nas Ostrava, kde je spousta moznosti a neni to
moc daleko, manzel nas autem vsude zaveze, kdyz potrebujeme.” Z odpovédi je ziejmé,

ze automobil je zpisobem dopravy, ktery usnadiiuje dostupnost sluzeb.
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Dalsi tfi respondenti oznacuji sluzby za dostupné. Respondenti €. 2, 3, 6 dostupnost
sluzeb popsali takto: ,, Dostupny je denni staciondar a tam jezdime tramvaji, jinak nic.* (R2)
., Denni staciondr je dobre dostupny a jezdime MHD. (R3) ,,Vsude se dostaneme MHD,
on rad jezdi tramvaji.”“ (R6) Respondenti bydli ve mésté s dobrou méstskou hromadnou
dopravou, ktera pomaha v dostupnosti vyuzivanych sluzeb.

Respondentka ¢. 8 povazuje za problém financni naro¢nost dopravy, kterou vyuziva
pii odvozech syna do stacionaie a zpét domd: ,,Problém je v té dopravé ja davim 100 K¢
na den na dopravu a nemiizu ho poslat MHD, aby jezdil, to on by nezvladl. Syna mi tedy
odvazi a dovazi do stacionare firma, ta mi pomdahd. A neni tady Zadné specializované
pracoviste jako Motol v Praze.” Naopak respondentka ¢. 7 je se svozy spokojena a zaroven
I s dostupnosti sluzeb: ,, Mé to prozatim vyhovuje, dcere platim svozy a rada jezdi MHD. *

P&t respondentd vyjadfilo nespokojenost s dostupnosti sluzeb, respondentka €. 5 fika:
., Myslim si, Ze tady v okoli nic neni. Vim, Ze je tu ubytovani pro déti s postizenim, ale to je tak
vSechno.* Dale respondentka ¢. 9 odpovida: , Dostupnost no... Ve Frydku nic nemame,
takze nejbliz mame az Ostravu. Respondentky ¢. 10, 11, 12 se shodly v odpovédi spojené
s nespokojenosti s dostupnosti sluzeb: ,, Chybi dostupnd asistencni sluzba. Pro vozic¢kare nic

¢

neni v okoli az v Ostrave, pohotovostni liizka nejsou viibec. *

Postradané sluzby

V ramci rozhovort ohledné¢ pomoci neformdlnim pecujicim ze strany formalni péce
se respondenti vyjadfili ke sluzbam, které postradaji, poptipadé se domnivaji, ze takové
sluzby ani v jejich okoli neexistuji.

Ctyti respondenti uvedli, Ze postradaji aktivity, vylety pro osoby se zdravotnim
postizenim a tydenni pobyt, aby se opeCovavané osoby mohly vracet na vikendy domu
a odlehcil tak neformdlnim pecujicim. Respondentka ¢. 3 popisuje situaci: ,, Kdyby bylo pres
ty prazdniny néjaké aktivity pro né — vylety, pobyt. A tydenni pobyt, aby pak o vikendech byl
doma. Neni zarizeni vhodné pro syna, pro déti jsou tu zarizeni, ale pak maji 18 a nic.*
Respondentka ¢. 4 tika: ,, Potrebuje sluzbu, kde bude tahnuta nahoru, ne kde bude s lidmi
s riiznym postizenim, kde se jim dostatecne vSem neveénuji nebo je zahlcuji informacemi, které
nejsou pro vsechny vhodné. Do budoucna by mozna stacila vila ne nic velkého chladného,
kde by se o ty deti, rFikam deéti, ale jsou dospéli, starali.” Respondentka ¢. 5 situaci vnima
takto: ,, No myslim si, ze by mohlo byt daleko vic aktivit pro lidi na vozicku. Taky bylo by
super, kdyby vymysleli néco pro ty maminy s téma détma a déti by byli na jednou oddéleni
a maminy na druhém a tam by se o nds staraly néjaké masaze nebo néco. *“ Take respondentka

¢. 6 se vyjadfila k postradani tydenniho pobytu: , Postradam tydenni pobyt. Neni tady Zdadné

65



zarizeni pro jeho skupinu. A také chybi odlehcovaci sluzba, pro celou Ostravu tu maji 6 mist
prosim vas co to je? “ Z odpovédi respondentt je ziejmé, Ze respondentky by ocenily zafizeni
pro dospélé, predevsim tydenni pobyt, aby jim bylo ulehceno od kazdodenni péce a zaroven
nepiisly o své dit€¢ a mohly s nimi byt o vikendech.

Respondentka ¢. 11 postrada pohotovostni lizka a stejného nazoru je respondentka
¢. 7, kterd zminila, ze mé strach, co bude s jeji dcerou, kdyby se ji ndhodou zhorsil zdravotni
stav, coz je vjejim v€ku dost mozné. Je ziejmé, Ze respondentky maji obavy z toho,
ze o jejich déti nebude postarano. Zminuji neexistenci pohotovostnich luzek, v ptipadé kdyby
doslo ke zhorseni jejich zdravotniho stavu a nemé¢l jim kdo pomoci.

Dale by sedm respondenti uvitalo zafizeni, domov, kde by mohli byt spole¢né
neformalni pecujici s opeCovavanymi. Respondenti se vyjadrili takto: ,, Ocenila bych hrozné,
kdyby tady bylo postavené zarizeni pro ty autisty, co chodi. Mohli udélat jakoby néjaké
zarizeni pro ty autisty a kde by oni mohli, aby si zvykli, az mi odejdeme, aby méli ten domov. *
(R7) ,,Chybi tady ten domov, kde by ti rodice s détmi mohli byt spolu, protoZe roztrhnout nds
si to nedokazu predstavit. Domov kde bych mohla byt ja i se synem, kde bych se o néj jesté
mohla starat. “ (R8) ,, Ve Frydku nic nemdame (domov nebo odlehcovaci sluzbu), tam je to spis
pro mentalné postizené. “ (R9) ,, Dum kde bychom mohli byt spolu. “ (R10) ,,J& bych brala kde
neco, kde budem spolu, co pak ja budu nékde a on taky a budem trpét kazdy nékde jinde? “
(R12) ,, Viibec nevim, kde bych mohla syna umistit, kdyby se mi néco stalo tak tu v okoli neni

nic pro dospélé lidi s mentdlnim postizenim s autistickymi projevy. “ (R2)

6.1.5. Kategorie podpora ze strany odborniku

Nasledujici kategorie vznikla na zakladé zkuSenosti respondentd s odborniky,
se kterymi pfiSli do kontaktu béhem poskytovani péce osobé s télesnym, mentalnim

¢1 kombinovanym postiZenim.

Lékari

V ramci podkategorie lékafi autorka pfipojila zkuSenosti neformdlnich pecujicich
s I¢ékari, sestrami, rehabilitacnimi pracovniky ¢i fyzioterapeuty. Dveé respondentky uvadi
negativni zkuSenost s 1€kati: ,, Prijde mi, ze to bylo i pro ty doktory nové, kazdy mi rikal néco
jiného. Ted' je to jiné. " (R5S) ,, Doktori mu museli ublizit pri porodu a nikdo mi nebyl schopny
Fict, co se déje.“ (R11) Z vyroku je ziejmé, Ze se respondentky setkaly s personalem, ktery je
neinformoval dostate¢né€, nepodpofil je.

Deset respondentti uvadi dobré zkuSenosti s lékafi a ostatnimi pracovniky v této

podkategorii: ,,Co se lékarii tyce, Sla jsem za lékari, pomohly nam hodné i rehabilitacni

66



sestry.“ (R1) ,,Hodné mi pomohli lékari, predevsim na neurologii, kde jsem méla nejlepsi
zkuSenosti s lékari.” (R3) ,,Podstupovali jsme cviceni, rehabilitace, lazné. Sestry ndm
pomdahaly, potom ty rehabilitace, také ergoterapie a ted chodime K psychiatrovi, to nam
staci.“ (R4) ,,Dneska to je jiné no nez pred temi 30 lety, jd jsem se zajimala teda sama. Kdysi
mi doktori 7ikali, Ze nebude chodit a vidite, Ze chodi. Doktorka méla Downitv syndrom
V rodiné, tak se mi snazila hodné pomoct a podporit.” (R6) ,, Tehdy, kdyz se dcera zhorsila
V tom zarizeni, dostala jsem zastani u pani doktorky. (R7) ,, Radili mi doktori, neurologové.
(R8) Pomdhaly nam rehabilitacni sestry.” (R9) ,,Pomohlo ndm cviceni s rehabilitacnimi
pracovniky, kteri byli vstricni.“ (R10) ,, Doktori mi dost pomohli.” (R12) , Rehabilitacni
sestry, neurologové. Spoluprace s lékari i se sestrami v rehabilitacnich stacionarich byla na
urovni, vSe vysveétlili, poradili a hlavné pomohli v tezkych zacdtcich. “ (R13)

Z vypovédi respondentl je ziejmé, Ze neformalni pecujici oceiiuji vstiicny pfistup
odbornikd - zdravotnikd, ktefi jim pomahali pfi jejich naro¢né zivotni situaci. Naopak se tam
neobjevuji zminky o socidlnich pracovnicich ve zdravotnictvi, kteti by mohli pecujicim

pomoci prvotnimi informacemi a kontakty — sluzby, davky apod.

Socialni pracovnici

K podkategorii socialni pracovnici se vyjadrili tii respondenti s kladnymi zkuSenostmi.
Respondent €. 3 uvadi: ,, Socialni pracovnici mi vzdy poradili.“ Respondent €. 6: ,, VZdy se
mohu obratit na socidalni pracovnici, pod kterou spadame, ta nam dost pomdha.* Pozitivni
zkuSenost uvadi také respondent €. 13: ,, Po strance socialni se nam dostalo hodné diileZitych
informaci, hlavné na co mame narok a na koho se obratit. Je to pripad od pripadu. Nékdy
socCidalka vyjde vstric, nékdy lidé bojuji o kazdou korunu, o stupen postizeni, o vozicek.*
Zuvedenych vypovédi je zifejmé, Ze respondentim se dostdvd podpory a dostatecna
informovanost ze strany socialnich pracovniki.

Jedna respondentka byla zaskoCena pii naSem rozhovoru, kdy se dozvédéla,
ze socialni pracovnice by ji méla pomoci, poradit poptipadé odkéazat na jiné sluzby: ,, Vite,
Ze Vam mohou pomoci i socidlni pracovnice, které v radmci své prace maji poskytovat
poradenstvi? To slysim prvné, takzZe kdyz bych se sla zeptat socidlni pracovnice, méla by mi
poradit? Ano.” Respondentka tuto informaci uvitala, pfi rozhovoru jsem zpozorovala na
respondentce tlevu a nadéji na moznost ziskani pomoci, protoze nevédéla, kam se obrétit.

Zbyli respondenti se ke zkuSenostem ¢i podpofe socialnich pracovniki nevyjadiili.
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Ostatni

V rdmci  podkategorie ostatni je zminéna zkuSenost s ostatnimi odborniky z
nezdravotniho a nesocidlniho prostfedi. V neposledni fadé interpretuji zkusSenosti a vnimani
podpory neformalnich pecujicich ze strany statu Ci spolecnosti.

Pét respondentti popisuje podporu odbornik nasledovné: ,, Ve Skole nam pomohli
dost.“ (R1) ,, Hodné mi pomohli v psychologické poradné, tam se zacali k nam hezky chovat. *
(R3) ,, Velkou podporou byla asistentka, co dceru doprovazela ve skole.” (R9) ,,Psycholozka

IS

nam byla velkou pomoci. “ (R10) ,, Ucitel ve Skole je velice vstricny a napomocny syn X ho mad
moc rdad. “ (R13)

Vyjadieni respondentl k podpoie ze strany statu a spole¢nosti zni: ,,Pomoc ze strany
statu — jako mné se to tézko hodnoti, protoze ja jsem vesmés, co jsem kdy potiebovala, Zddala,
Jjsem vSechno bez problému dostala, prispévek na péci, skolu, prispévek na auto, vozik.*“ (R1)

., Podpora ze strany spolecnosti - myslim, zZe se o téma neformalnich pecujici zajima
malo a jsem rada, Ze se tomu vénujete. Ja rada chodim na predndsky pana Jina a ten nds
vzdy tak povzbudi a myslim, Ze nam rodicum dava nadhled nad tou péci. Vic by se o tom mélo
mluvit, treba i v televizi. “ (R2)

, Myslim si, Ze si pravé spolecnost neceni tech lidi. Financni odména dés, ale neni to
Jjen o téch penézich, ale kdyby se o tom treba vic mluvilo. * (R3)

., Ze strany statu by se méli nad tim vic zamyslet a necitim podporu. Myslim, Ze se to
hybe — Ze se o neformdlnich pecujicich zacina vic mluvit, zatim moc nedélad, ale treba se
to zméni.“ (R4)

,Jako ja viastné nic nezadam krom pomiicek, na které mame narok. A nékdy si
pripadam jako Zebrak. Nejvice mi schazi porozuméni ze strany stdtu. Jestli se spolecnost
zajima? Ja nevim. Nikdo se o Vas nestara, dokud se neozvete sami. “ (R5)

,,Spolecnost se jednu dobu zacala zajimat, oni se tak néjak zajimaji, jenomze ovsem
lidé jsou tam z vsude moznych stran a mel by tam byt nékdo i z nds rodicii, aby se néco
zmeénilo. Chtéla bych, aby se o to spolecnost vic zajimala. ** (R6)

,Ja si myslim, Ze se spolecnost nezajimd. No ja nevim ti lidi, kteri délaju s temi
postizenymi ti maji zkuSenosti, ti na téch uradech nemaji Zadné zkusenosti, kdyby si to zkusili,
tak by jednali jinak. Oni jen kde by ubrali penéz, ale jinak je nic nezajimd. *“ (R7)

., Ne nejsme viibec ohodnoceni jediné syn. Ze jsem celych 24 hodin ve stiehu, to nikdo
nepochopi a nikdo vas za to neohodnoti. Spolecnost se nezajima se o ty postizené déti ne a ani
o nas. Ti nahore, kteri budou mit zdravé deti a nepociti tu nutnost péce o toho svého blizkého
nemocného, nemiizou to pochopit a vcitit se jak my se mame a mélo by se pomoc tém rodicum

a hlavné tem matkam co ziistanou sami s témi detmi. ** (R8)
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,,Pomoc ze strany statu mi neprijde dostacujici, prijde mi, Ze nejsou jasné stanovené
pravidla. Kdyz oni potrebuji snizit prispevky, tak se prijdou podivat z uradu. Nas nikdo
nezameéstnd, my mame 20letou praxi s péci a pro nas by méla byt néjaka renta. * (R9)

,, Ted se ty moznosti otevreli vic. My se musime prosit, abychom méli na vozik. “ (R10)

,,Musime Zebrat, ve mé to je Ze pomahame, ale ty pojistovny, proc¢ jim nepomiizou
hned, dokud jim to pomadhd, treba ty rehabilitace a tak. *“ (R11)

A oni furt jen ubiraji a vSechno si musime platit. Je to smésné, rok od roku je
to horsi. “* (R12)

,,Nevim, zda se spolecnost zajima o tuto problematiku, kazdopadne by mély byt urcité
kontroly a snaha vSem pomoci. Nejlépe by bylo, kdyby téchto déti a nechténych a odlozenych
deti bylo co nejméné. Aby legislativa prispéla k rychlejsi moznosti adopce téchto déti a dostali
se do rodin, kde se budou o né starat. Jen doma v péci rodicu mohou byt déti spokojené
a prospivat. ““ (R13)

Zvypovédi respondentd je ziejmé, Ze pomoc ze strany stitu hodnoti jako
nedostacujici, citi se byt neohodnoceni a nepocituji ze strany statu, spole¢nosti zajem
o tématiku neformalnich pecujicich. Dale zmifuji, Ze by ocenili, kdyby se o tomto tématu
vice Sifily informace skrz média ¢i literaturu. Respondenti také opét zminuji financni

nedostatky a nedostatec¢nou podporu statu z hlediska ekonomického zabezpeceni.

6.2. Analyza vysledku

V ramci ziskanych a analyzovanych polostrukturovanych rozhovora z vyzkumného
Setfeni, dle zvolené a aplikované metody vytvareni trsti, vyplynuly nasledujici hlavni
kategorie:

e péce,

e obtizné situace neformalnich pecujicich,
e potieby neformalnich pecujicich,

e formadlni péce,

e podpora neformalnich pecujicich ze strany odborniku.

Kategorie: Péce
Zpracovanim dat z rozhovort vyplynuly dil¢i pojmy, dotykaji se specifické zivotni
situace neformalnich pecujicich: pribéh, obsah a vyznam poskytované péce. V neposledni

fad¢ motivace neformalnich pecujicich k domaci péci o osobu se zdravotnim postizenim.
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Obrazek 1 Kategorie — Péce

Prubéh Obsah Vyznam Motivace

Kategorie: Obtizné situace neformalnich pecujicich
Pti rozhovorech s neformalnimi pecujicimi byly zminény obtizné situace, se kterymi
se potykaji. Nejcastéji respondenti zminovali ekonomickou situaci, zdravotni situaci, socialni

a rodinou situaci.

Obrézek 2 Kategorie — Obtizné situace neformalnich pecujicich

Obtizné situace
[

Ekonomicka Zdravotni Socialni Rodinna

Kategorie: Potieby neformalnich pecujicich

V rozhovorech neformalni pecujici zmifovali potfebu odpocinku od kazdodenniho
poskytovani péce, potfebu lepsi informovanosti ze stran odbornikli. Dale uvadéli potiebu
podpory blizkych a v neposledni fadé potiebu vzdélavani se v oblasti péfe o osobu se

zdravotnim postiZzenim a potiebu finanéniho zabezpeceni.

Obrazek 3 Kategorie — Potteby neformalnich pecujicich

Potireby neformalnich pecujicich

Odpocinek, Podpora e Finanéni
Informovanost Vzdelavani
volny ¢as blizkych zabezpeceni

70



Kategorie: Formalni péce
V kategorii formalni péce bylo analyzovano v rozhovorech, jaké sluzby neformalni
pecujici vyuzivaji k ulehéeni kazdodenni péée o osobu se zdravotnim postizenim a jejich

dostupnost v okoli, dale jaké sluzby formalni péce neformalni pecujici postradaji.

Obréazek 4 Kategorie — Formalni péce

Formalni péce

I |

Vyuzivane Dostupnost Postradane

sluzby sluzeb sluzby

Kategorie: Podpora neformalnich pecujicich ze strany odborniki

Neformalni pecujici V polostrukturovanych rozhovorech uvadéli za vyznamnou
podporu, spolupraci a informovanost ze stran odbornikt, se kterymi pfichazeji do kontaktu
béhem poskytovani péce osobé se zdravotnim postizenim. Nejcastéji zmiflovali zkuSenosti

s 1ékafi, socialnimi pracovniky a dal$imi (pedagogy, psychology, fyzioterapeuty aj.).

Obrézek 5 Kategorie — Podpora neformalnich pecéujicich ze strany odbornikt

Podpora ze strany odborniki

. Socialni )
Lekai1 Ostatni
pracovnici
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6.3. Shrnuti vysledki

V této podkapitole autorka odpovida na vyzkumné otazky, Které si polozila na zac¢atku
diplomové préce. Hlavnim cilem prace bylo zjistit a porovnat situace a potieby
neformalnich pecujicich starajicich se o dospélé osoby s télesnym a mentalnim
postiZzenim ve vybranych okresech Moravskoslezského kraje. Vyzkumného Setfeni se
ucastnilo celkem tfinact respondentll z fad neformalnich pecujicich. Béhem vyzkumného

Setfeni byla zodpovézena hlavni otdzka, a také dil¢i otazky:

Hlavni vyzkumna otazka
1) Jaké jsou poti‘eby neformalnich pecujicich starajicich se o dospélé osoby s télesnym
a mentalnim postiZenim?

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze nejcastéjsi potfebou neformélnich pecujicich je
potifeba odpocinku a volného ¢asu. Respondenti uvadeli, ze péce je casove narocnd a tudiz jim
schazi volny ¢as pro sebe samotné. Respondenti také uvadeli, Zze jim schazi volnost, jelikoz
nemohou travit ¢as, jak chtéji a musi brat ohledy na opecovavanou osobu. Dal$i zmifiovanou
potfebou neformdlnich pecujicich je potieba informovanosti a vzdelavani. K potiebé
informovanosti respondenti zminili, ze ji méli pfevazné v pocatcich poskytovani péce.
V dnes$ni dobé¢ pii poskytovani péfe dospélym osobadm se zdravotnim postizenim neformalni
peCujici vi kam se obratit. Informovanost hodnoti jiz za dostupnou diky modernim
technologiim, dostupnosti literatury o lidech s postizenim a mnozstvi konanych piednasek
a kurzli na toto téma. Respondenti zdlraziovali potieby blizkych. Podpora a pomoc je pro né
vyznamna, nejcastéji tuto pottebu neformalnich pecujicich uspokojuji matky respondentek,
manzelé a déti €1 sourozenci pecujicich. V ptipad€, Ze nemaji respondenti podporu ze strany
rodiny, podpora se jim dostdva ze strany pratel ¢i rodicu, ktefi maji také dité se zdravotnim
postizenim. Posledni zminénou potfebou neformdlnich pecujicich byla potieba finan¢niho

zabezpecent.

Dilci vyzkumné otdazky
1) Jak neformdlni pecujici vnimaji pritbéh domaci péce o dospélého jedince se zdravotnim
postizenim od narozeni po soucasnost?
Dle nazoru respondenti nejtéz§im obdobim bylo zjiSténi, ze néco neni v poradku
s jejich détmi. Z popsanych zivotnich pfibéhti jednotlivych respondenti se o nemoci
opecovavaného dozveédéli kolem jednoho roku a poté zacaly starosti a velmi narocna péce,
nové zkusenosti, postupy pii péci o dité s postizenim, navstévy Iékait a rehabilitaci. Prabehy

péce do osmnacti let opeCovavanych neformalni pecCujici popsali jako velmi proménlive,
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naro¢né¢ a dochdzelo k urcitym vykyvim v péci. Jednu dobu se situace zlepSovala, jinou
zhorSovala, vzdy zalezelo na zdravotnim stavu opeCovdvané osoby. Od osmnécti let
opecovavanych osob, respondenti péci a jeji prubeh oznacili za stagnujici. V péc¢i o dospelou
osobu s télesnym, mentalnim ¢i kombinovanym postizenim respondenti uvadéli, Ze jde
o urcity stereotyp. Tento stereotyp oznalili na urovni naro¢nosti pievazné od 5-10 (kdy
1 - byla nejméné pocit'ovana naro¢nost péce a 10 - nejvice).

2) Jakd byla motivace pecovat o osobu se zdravotnim postizenim v domdcim prostredi?

Prvotni motivaci respondentii bylo pfedevsim to, Ze Slo o jejich vlastni déti. Nenapadlo
je, se jich vzdat a chtéli jim dat vSe a vénovat se jim na plno, aby se mély dobfe. Nyni
pii poskytovani dlouhodobé doméci péce je respondentim motivaci ohodnoceni (objeti,
pohlazeni ¢i slovni vyjadfeni) a laska opeCovavanych. Dalsi motivaci je pocit ziskani klidu
a radosti, Ze opeCovavany je v bezpeci, a také pocitu dodavani vnitini sily.

3) S jakymi obtiznymi situacemi se neformalni pecujici potykaji?

Pii poskytovani dlouhodobé domaci péfe mohou nastat urCité obtizné situace.
Respondenti vyzkumného Setfeni se setkali s narocnou finanéni, zdravotni, socialni
a rodinnou situaci. Finan¢ni obtizna situace se dotyk4 vétSiny respondentil, ktefi zmifuyji,
ze prispévek na péci opecovavané osoby by mél z ¢asti patfit jim samotnym za poskytovanou
péci, jelikoz ve vétSiné piipadu nemaji vlastni piijem. Prispévek je nedostateCny také
ve vztahu k finan¢ni naro¢nosti formalnich sluzeb vyuzivanych neformalnimi pecujicimi
pro odpocinek pii poskytovani dlouhodobé domaci péce. Tuto situaci popisuji jako financni
omezeni ¢i financni past. Dale respondenti zmifiovali obtiznou zdravotni situaci, jelikoz
poskytovani péce je celodenni zalezitosti a je psychicky naro¢nd. Formalni pecujici musi byt
neustale ve stiehu. Péce je dle vypovédi také velmi fyzicky ndrocna, z diivodu piesunt
a polohovani opecovavanych. Respondenti zminili ubytek sil a pocity fyzického
a psychického vycCerpani. Z hlediska socidlni obtizné situace bylo zminéno pferuseni starych
ptatelstvi z diivodu péce o osobu se zdravotnim postizenim. Posledni zminénou obtiZznou
situaci, se kterou se ncktefi respondenti setkali, byla ndro¢né rodinnd situace. Tato situace
nastavala u nékterych respondentek v zacatcich péce, kdy je opustil manzel a tak zistaly
na vSe samy. U jinych respondentek vznikla obtizna situace pii umrti manzela,
ktery pro rodinu a péci o opeCovavanou osobu byl velice dulezity.

4) Jaké sluzby formalni péce neformalni pecujici vyuzivaji pri poskytovani dlouhodobé péce?

Pii poskytovani dlouhodobé péce osobdm se zdravotnim postizenim neformalni
pecujici vyuzivaji pro odpocinek ptedevSim denni staciondf, odlehcovaci sluzbu, respitni
sluzbu a osobni asistenci. Dal§imi sluzbami jsou rizné krouzky, aktivity pro 0soby

s mentdlnim a télesnym postizenim zajiStovanymi organizacemi v Ostravé. Respondenti
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zminovali postradani tydennich pobytti v okoli, které¢ by jim usnadnily péci. Postradaji

zafizeni pro dospélé osoby se zdravotnim postizenim pro ur€ité druhy postizeni, jelikoz se

v okoli se nachazi pouze zafizeni, které je spolecné pro osoby s mentdlnim, télesnym

1 kombinovanym postizenim. Také dotazovanym respondentiim chybi diim, kde by mohli byt

spolecné s opecovavanymi, kde by bylo o né postarano, a nebyli by od sebe rozdéleni.

5) Jaké moznosti pomoci ze strany odbornikii pri podpore domaci péce o osobu se
zdravotnim postizenim vyuzivaji neformalni pecujici?

Respondenti dle vypovédi vyuzivali néasledujici pomoci: ze strany Iékaiti ohledné
zdravotniho postizeni, vzniklych zdravotnich potizi opecovavanych, ze strany rehabilita¢nich
pracovniku a fyzioterapeutu pifi cviceni a nauceni se novych zplsobu rehabilitace. Daéle
ze strany odbornikli z oboru prednaSejicich na téma tykajici se osob s postizenim. Pomoci
pfi podpofe domaci péfe byli nekterym respondentim psychologové, ucitelé a asistenti
na Skoléach, kde opecovavani dochézeli. V neposledni fad¢ byli respondentiim podle vypoveédi
napomocni socialni pracovnici pii podpofe, pomoci a informovanosti, na co neformalni

pecujici maji narok.
6.4. Diskuze a limity

Prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu byla ziskdna data, kterd zobrazuji situace
a potifeby neformélnich pecujicich starajicich se o dospélé osoby s télesnym, mentalnim
a kombinovanym postiZzenim v domacim prostfedi. Vyzkumného Setfeni se ucastnilo tfinact
respondentl, coz je mald skupina, lze tedy predpokladat, ze podobnost vypovédi mize byt
nahodna. Rozhovory s respondenty probihaly jejich domacim prostfedi ¢i na piani
respondenti ve vefejnych prostorach kavaren. PovSimla jsem Si mirné nervozity a pocitu
nejistoty u respondentl pii konani rozhovorti na vefejnych prostorach, kterou jsem
u respondentii v domacim prosttedi nezpozorovala. Bylo patrné, ze se respondenti pii
rozhovorech probihajicich v jejich domovech citili uvolnéné. 1 pres citlivost tématu
a pocatecni nervozity rozhovory probihaly v pfijemné atmosfére.

Z rozhovori a opakovanych vypovédi jsem vytvorila pét kategorii — péce, obtizné
situace, potreby neformalnich pecujicich, formalni péce a podpora ze strany odbornikii.
Poskytovani neformalni péce v domacim prostiedi je pro pecujici narocnou z hlediska
nékolika situaci — financni, zdravotni, rodinnou a socialni. Nejéastéji zmifiovanou obtiznou
situaci neformalnich pecujicich je ekonomicka situace a stim souvisejici respondenty
zminéna nizkd podpora ze strany statu, spolecnosti. Respondenti poskytujici dlouhodobou
pécCi nepocituji financni zabezpecCeni. Prispévek na péci je uren opeCovavanym osobdm,

ze kterého by mély byt placené sluzby, které opecovavani potiebuji a neformalnim pecujicim
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uleh¢i od kazdodenni péce a zaroven by z né€j méli byt pecujici zaplaceni za poskytovanou
péci opecovavané osob¢. Tento piispévek respondenti oznacuji za nedostacujici z diivoda
finan¢ni naro¢nosti sluzeb a pomicek, které opecovavany potrebuje a dalSich vydaji (jidlo,
obleceni aj.). Respondenti, ktefi nemaji piijem nebo moznost pracovat skrz poskytovani péce,
popisuji vzniklou situaci jako finan¢ni past. Myslim si, ze pro pecujici poskytujici
dlouhodobou péci o osobu se zdravotnim postizenim pievazné rodice jiz od narozeni ditéte
s postizenim ¢i od ur€eni diagnoézy by méla byt urcita davka, ktera jim z hlediska financi
pomiize a n¢jakym zplisobem uspokoji potfebu financniho zabezpeceni.

Dalsi obtiznou situaci dle vypovédi je zdravotni situace. Respondenti ve zna¢né mite
uvadéli fyzické a psychické obtize ve spojitosti s poskytovanou péc¢i. Tato situace muize byt
také dusledkem, ze respondenti nemaji Cas sami na sebe a odpocinek pifi kazdodennim
poskytovani dlouhodobé péce. Z vypovédi je ziejmé, ze by pecujici ocenili podporu ¢i pomoc
ze strany formalni péce a statu, spolecnosti. Ze strany statu (pojiStoven) by ocenili pfispévek
na rehabilitace pro vlastni osobu, pfispévek na wellness ¢i pobyt pro odpocinek. Ze strany
formalni péce pecujici zminovali nedostatek sluzeb v okoli pro danou cilovou skupinu
opecovavanych. Postradaji v okrese Ostrava — mésto tydenni pobyt (stacionaf) pro dospélé
osoby s postizenim, za nedostupnou popsali odleh¢ovaci sluzbu s kapacitou Sesti lidi pro cely
okres. Respondenti zjinych okrest popisuji podobné zkuSenosti, postradaji sluzbu
pro dospé€lé osoby s postiZenim a za nedostupné ¢i postrddané popsali sluzby osobni asistence
Vv jejich okresech. Domnivam se, Ze z tohoto hlediska a potifeb neformalnich pecujicich by
prace mohla byt pfinosnou pro poskytovatele ¢i zfizovatele sociadlnich sluzeb v okoli,
kde bydli respondenti.

Respondenti uvadéli jako vyznamnou podporu ze strany rodiny a ptatel, bez které by
se nemohli plné vénovat péci. Nekteré respondentky se setkaly s naro¢nou rodinnou situaci,
kdy je opustil manzel, a zlstaly na péci samy, velkou oporou jim byly bud’ matky,
nebo pratelé. Jiné respondentky se setkali se ztratou pratel v dusledku péce o dite
S postizenim. AvSak na zéklad€ nové vzniklé situace vznikala nova pfatelstvi a to pratelstvi
mezi respondentkami a ostatnimi rodi¢i, ktefi peCuji o osobu s postizenim. VSechny
respondentky zminiovaly a hodnotily tato vznikld ptatelstvi kladné. Myslim si, Ze tato
pratelstvi jsou velmi dualezit¢é pro pecujici. Na zakladé vzijemné pomoci, podpory,
informovanosti a porozumeéni situace muze vznikat silné ptatelské pouto mezi dvéma
pecujicimi.

Prostfednictvim vyzkumu jsem tedy zjistila obtizné situace a potfeby neformalnich
pecujicich poskytujicich pé¢i dospélym osobam s télesnym, mentalnim a kombinovanym

postizenim v domacim prostiedi. Jelikoz vyzkum probihal ve vybranych okresech
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Moravskoslezského kraje, jsem si védoma skutecnosti, Ze zjisténé informace se mohou lisit
naptiklad od vyzkumu, ktery by probihal v jinych okresech. Ur€itym limitem také byla
rozdilnost respondentii pecCujicich o osobu s postizenim. Jak popsal Michalik, jednotlivé
rodiny se liSi od potieb a moznosti rodin pecujicich o osobu se zdravotnim postizenim, i tento
fakt potvrzuje, ze informace mohou byt odliSné napiiklad od situaci rodin neuplnych
¢i uplnych, od rodin s opecovavanou dospélou osobou s mentdlnim postizenim ¢i rodin
s opecovavanou dospélou osobou s télesnym postizenim aj.

I ptes tyto limity povazuji vysledky vyzkumného Setfeni diplomové prace za piinosné,
mohly by byt zdrojem informaci pro dalsi vyzkum tykajici se neformalnich pecujicich ¢i
pro socialni pracovniky, lékafe a dal$i odborniky, ktefi pfichazi do kontaktu s osobami

S postizenim a spolupracuji s neformalnimi pecujicimi téchto osob.
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ZAVER

Cilem diplomové prace bylo pfiblizit situace a potieby neformalnich pecujicich
starajicich se o dospé€lé osoby s télesnym a mentalnim postizenim v domacim prostiedi.
Konkrétné byla prace zaméfena na porovndni potifeb a situaci neformalnich pecujicich
starajicich se o dospé€lé osoby s télesnym a mentalnim postizenim ve vybranych okresech
Moravskoslezského kraje. Hlavni metodou dosazeni cile byl kvalitativni vyzkum, ktery jsem
uskutecnila formou polostrukturovanych rozhovort se skupinou neformalnich pecujicich
starajicich se v domacim prostedi od narozeni o jiz dospélou osobu se zdravotnim postizenim
— predevsim télesnym, mentalnim a kombinovanym. Prace byla rozdélena na dvé Casti.
literatury tykajici se tématiky neformalnich pecujicich o dospélé osoby se zdravotnim
postizenim. Prvni kapitola byla zaméfend na zakladni charakteristiku dospélych piijemct
neformalni péce, konkrétné pojmy dospélost, dospély pfijemce s télesnym, mentalnim
a kombinovanym postizenim a jejich potteby. V posledni ¢asti prvni kapitoly jsem
prezentovala statistiku osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice. Druhé4 kapitola se
vénovala formalni neformalni péci. Predevsim klasifikaci péce, formalnim poskytovatelim
péce a v neposledni fad¢ politice dlouhodobé péce ve spojitosti k neformalnim pecujicim.
V ramci treti kapitoly byla vénovana pozornost situacim a potfebam neformalnich pecujicich.
Nejprve charakteristice neformalnich pecujicich, rodiny pecujicich o osobu se zdravotnim
postizenim a nasledné kvalitou Zivota a situacemi neformalnich pecujicich a kvalitou Zivota
a potiebami pecujicich, v neposledni fadé negativnim dopadim neformalni péce. Posledni
kapitolou teoretické Casti byla podpora neformalnich pecujicich z hlediska nastroji vetejné
politiky, zdravotnich sluzeb, socidlnich sluzeb a dobrovolnictvi.

V empirické ¢asti byl predstaven vyzkum. Nejdiive jsem vénovala pozornost
metodologii, ktera byla podrobné popsdna. Zvolend vyzkumna strategie byla uskutecnéna
prostiednictvim polostrukturovanych rozhovorti. Popsala jsem v praci struc¢né profily
respondentll zachycujicich jejich Zivotni situace. Podle uskute¢nénych rozhovord jsem
porovnala vypovédi respondentt a na zakladé shodnych dat v dulezitych oblastech pro splnéni
cile prace jsem vytvoftila hlavni kategorie. Tyto kategorie se dotykaly predev§im oblasti péce,
potieb a situaci neformalnich pecujicich a jejich podpory ze strany formalni péce. V ramci
kategorie péce byly popsany zkusenosti respondentd, jejich motivace a vyznam domaci péce.
Druha a tfeti kapitola se tykala situaci a potfeb neformalnich pedujicich. Ctvrta a pata
kategorie se tykala formalni péce — vyuZzivanych sluzeb, dostupnosti a postradanim sluzeb

a podpory ze strany odborniki — zdravotniho personalu, socialnich pracovnikti a ostatnich,
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ktefi pfisli do kontaktu s neformalnimi pecujicimi v pribéhu poskytovani péce osobé se
zdravotnim postizenim.

Na zaklad¢ zjisténych informaci je patrné, ze neformalni pecujici se potykaji
piredevSim s obtiznou ekonomickou a zdravotni situaci. Ocenili by pomoc statu — zfizeni
finan¢ni podpory pecujicich a zfizeni zatizeni pro dospélé osoby s postizenim, které by jim
odlehc¢ilo od kazdodenniho, dlouhodobého poskytovani péce.

Ptesto, ze byl vyzkum proveden na malé skupin€¢ respondentd, se domnivam,
7e zjisténé skute€nosti jsou zajimavé a mohly by pfispét napiiklad pro dalsi vyzkum v této
oblasti, socialnim pracovnikiim, lékaifim a dal$im odbornikiim pii praci s neformalnimi
pecujicimi, ktefi by ocenili vétsi informovanost ¢i zfizovatelim socialnich sluzeb. Dle mého
nazoru je zadouci, aby se tématika neformdlnich pecujicich dostala do povédomi celé
spole¢nosti a bylo ji vénovalo vice pozornosti. Rozsifeni povédomi o této tématice by mohlo
pomoci pecujicim k uspokojeni nékterych potieb ¢i celkovému nastaveni systému pomoci
neformalnim pecujicim, poptipadé vytvoreni nové sluzby pro dospélé osoby se zdravotnim

postizenim.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK A SYMBOLU
Aj. —ajine

Atd. —atakdale

CNS - centralni nervové soustava

C. — cislo

CR  — Ceska republika

DMO - détska mozkova obrna

Etal. —etalii

K¢  —korun ceskych

Kol. - kolektiv

MPSV — ministerstvo prace a socialnich véci

Napt. — naptiklad

R — respondent
S. — strana
Sb. — shirka

SQSS - standard kvality socialnich sluzeb
Tj. —toje
WHO - World Health Organization

ZTP/P — zvlast tézce postizeni/privodce
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Priloha 1

Scénar rozhovoru k diplomové praci

Cast 1. — Uvod

- Uvodni informace k tématu prace
- Souhlas respondenta s nahravanim

- Informace o zajisténi anonymity

Vyznafeni a okomentovani vyznamnych bodii v prubéhu poskytované péce o osobu se

zdravotnim postizenim na grafu.

Cast 2. — Osobni zkuSenosti pecujiciho a dopliiujici otazky

Jak dlouho pecujete?

Co vsechno obsahuje vase péce?

Mg¢l/a jste predchozi zkuSenost s pé€i o osobu se zdravotnim postizenim?

Musel/a jste ziskavat néjaké informace, naucit se néco nového v souvislosti s péci?
Dostalo/dostava se vam od lidi pecujicich o vaseho ptibuzného po odborné strance dostatecné
mnozstvi informaci? Naptiklad od 1€kait, socidlnich pracovnikd, aj.

Domnivate se, Ze by vam vhodna forma nebo metoda vzdélavani v oblasti péCe usnadnila péci?
Ugastnil/a jste se prednasek, kurzi &i diskuzi tykajicich se pée o osoby s postizenim?

Mate pocit, Ze budete mit dostatek sil, dovednosti a informaci pro dalsi péci? (Budoucnost?)
Jste €lenem ¢i mate zkuSenost s organizaci, ktera sdruzuje osoby se zdravotnim postiZzenim a

jejich blizké (rodinné pecujici)?

Cast 3. — Otazky ohledné& Zivotni situace pedujiciho

Kde, od koho jste ziskal/a vaSe soucasné znalosti a dovednosti, které pottebujete a uzivate pti
péci?
Dafi se vam zvladat soub¢h zaméstnani a péce, nebo jste vyhradné pecujici osobou?
Myslite si, Ze péce poskytovana jednim pecujicim a zaroveil zaméstnani lze zvladat dlouhodobé?
Pomaha vam s péci nékdo ze strany rodiny? (Kdo?)
Myslite, ze zajisténi péce doma je pouze zalezitost zen? Pecujici os. x ekonomické zajist’. rodiny
Pomahaji vam jini poskytovatelé sluzeb, napf. socialni sluzby?

e Povazujete nabizené sluzby v okoli za dostacujici?

e Kterou sluzbu v okoli vyuzivate/ vyuzili jste/ postradate?

Pottebujete v péci odbornou pomoc?



e Vite, kam se obratit, kdyZ potiebujete pomoci?

e Je ve vaSem okoli specializovana poradna nebo jind moznost pomoci?
Mate pocit, Ze nékdy na vSe ohledné péCe o osobu s télesnym postizenim nestacite? Na co
nejcasteji?
Je podle vas pomoc ze strany statu dostacujici?
Co vam nejvice schazi?
Co povazujete v soucasnosti za nejvetsi problém v péci o osobu se zdravotnim postizenim?
Zasahuje tato péce do ekonomické situace vasi rodiny?
Pocit'ujete néjaké zmény svého zdravotniho stavu v posledni dob&? Psych. stres x fyzicka Unava
Zvladnete si udé€lat sam/a na sebe Cas, ¢as na odpocCinek, zajmy a udrzujete kontakty se svym
okolim?
Mate potiebu ziskavat informace, znalosti a dovednosti, které byste uplatnila pro svou vlastni
osobu? Ve kterych oblastech - zdravotni stav, rehabilitace, pracovni uplatnéni, zakony, zajmy,

apod.? Kde informace ziskavate (média, literatura, internet)?

Cast 4. — spolefensky kontext zajisténi domaci péce

V ¢em nejvice spoc¢iva vyznam péce doma podle vaseho nazoru?

Jaka byla motivace k vasemu rozhodnuti peCovat doma?

Povazujete tuto ¢innost za plnohodnotnou praci, jako tfeba zaméstnani?

Co pro Vas poskytovani péce znamend?

Co vam to jako pecujici/mu dava/bere?

Mate pocit, ze jste se doposud poskytovanim péce hodné naucil/a a dodavéa vam to silu?
Nelitujete svého rozhodnuti ohledné péce - volil/a byste dnes jinou cestu....?

Citite se byt dostatecné ohodnocen/a za svou péci?

Chté/la byste svoje zkuSenosti preddvat dal? Napiiklad v roli dobrovolnika nebo ve
svépomocnych sdruzenich lidi s postizenim?

Mate pocit, Ze se spolecnost zajima o problematiku neformalnich pecujicich o osoby se

zdravotnim postizenim? Co by se mélo podle Vas zménit?

Cast 5. — Zavér

Napada vas jesté néco dulezitého k tématu neformalni péce a pecujicich osob?
Chtél/a byste se na néco zeptat Vy?
Dékuji za rozhovor, pokud budete mit zaijem, mohu vas seznamit s vysledky vyzkumného

Setieni.



Priloha 2

Casové kiivky pribéhi péce podle jeji naro¢nosti jednotlivych respondenti
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