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Abstrakt

BERANKOVA JUCHELKOVA Zdeiika: Neformalni péte o osoby s dlouhodobé
nepfiznivym  zdravotnim stavem. Diplomova prace. Prazskd vysokd Skola
psychosocialnich studii. Obor: Socialni prace sezaméfenim na komunikaci
a aplikovanou psychoterapii. Vedouci prace: PhDr. Iveta Jelinkova, MBA. Stupeti
odborné kvalifikace: Magistr. Praha 2024.

Tato diplomova prace se zaméfuje na problematiku neformalni péce poskytované
osobam s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem. Konkrétné je zaméfena
na zjistovani nedostatkii v systému podpory. V teoretické ¢asti jsou popsany hlavni
oblasti zatéze zivota neformalnich pecujicich, systémy a strategie neformalni péce
v Ceské republice. Dale budou popsany deficity vefejné politiky v kontextu neformalni

péce a srovnani se zahrani¢nimi koncepty.

V praktické cCasti jsou prezentovany vysledky kvalitativniho vyzkumu, ktery byl
realizovan formou rozhovort. Jeho respondenti byli neformalni pecujici, ktefi v domacim
prostfedi aktualné peCovali o osobu blizkou s dlouhodobym onemocnénim. Vysledky
tohoto vyzkumu mohou pomoci vytvofit ramec pro porozumeéni kontextu a specifickych
vyzev spojenych s péci o osoby s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem a zatézi,
kterou pfina§i pro neformalni pecujici. MéEli by zaroveni ukazat, jaké jsou hlavni
nedostatky v systému podpory neformalnich pecujicich, a jaké zptisoby podpory pecujici

skutecné potiebuji.

Klicova slova

Dlouhodobé péce, neformalni pecujici, rodinni pecujici, vefejna politika, zdravotni

postiZeni.



Abstract

BERANKOVA JUCHELKOVA Zdeiika: Informal care for people with long-term
adverse health conditions. Master thesis. Prague School of Psychosocial Studies. Social
work with a focus on communication and applied psychotherapy. Head of the thesis:
PhDr. Iveta Jelinkova, MBA. Degree of professional qualification: Master's degree.
Prague 2024.

This thesis focuses on the issue of informal care provided to people with long-term
adverse health conditions. Specifically, it focuses on identifying gaps in the support
system. In the theoretical part, the main areas of burden in thelives of informal
caregivers, systems and strategies of informal care in the Czech Republic are described.
In addition, public policy deficits in the context of informal care and comparisons with

foreign approaches will be described.

The practical part presents the results of qualitative research, which was conducted
in the form of interviews. Its respondents were informal caregivers who were currently
caring for aloved one with along-term illness in the home environment. The results
of this research can help to provide aframework forunderstanding the context
and specific challenges associated with caring for people with long-term conditions
and the burden it places on informal caregivers. They should also show what the main
gaps in the system of support for informal caregivers are, and what kinds of support

caregivers really need.
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UvoDp

,,Na sveté jsou pouze Ctyii skupiny lidi: ti, ktefi jiz byli pecujici, ktefi jsou aktualné

pecujici, ti, kteti budou pecujict, a ti, ktefi budou potiebovat pecujici.“ (Rosalynn Carter)

Problematika neformalni péce je stale vice diskutovand mezi odbornou i laickou
verejnosti a rezonuje i na politické scéné. Tento rostouci zajem je zpusoben nejen
zvySenym poctem lidi, ktefi potiebuji dlouhodobou péci, ale také naléhavou potfebou
zlepsit postaveni a podporu neformalnich pecujicich. Soucasna diskuse v této oblasti
zahrnuje nejen snahu o zvySeni prestize rodinné péce a spolecenského uznani pecujicich,
ale i o celkové zlepSeni jejich vefejného obrazu. Kromé toho je kladen diiraz na feSeni

zatéze, které tito pecujici Celi (Unie pecujicich z. s., 2018).

I pres veskeré snahy zustavaji neformalni pecujici, ktefi poskytuji péci o nemocné
v domacim prostfedi, vyrazné¢ opomijenou skupinou. V poslednich letech doslo
k urCitému pokroku v jejich postaveni, napiiklad zavedenim davky ,dlouhodobé
oSetfovné® ajednotlivymi dil¢imi opatfenimi v ramci jinych oblasti socialni politiky
(Kucharova et al., 2020). Politika dlouhodobé péce vuci neformalnim pecujicim je vSak
stale plna nejasnosti, stereotypu, predsudki a oCekavani, zejména co se tyCe funkci,
podob a dynamiky péce poskytované uvniti rodiny. Nedostatecny zajem o tuto skupinu

lze ¢astecné vysvétlit tim, ze jde o tzv. skrytou socialni skupinu (Kurucova, 2016).

Ackoli je role neformalnich pecujicich v systému dlouhodobé péce velmi vyznamna,
Cesky socialni a zdravotni systém jejich pfinos dostateCné neocefiuje ani jim vyrazné
neulehcuje jejich tkoly. Existuji sice opatfeni institucionalni podpory, jako je piispévek
na péci nebo uznani péce o osobu blizkou jako nahradni doby pro tcely duchodového
zabezpeceni, ale tato podpora se Casto jevi jako formalni a viceméné symbolicka (MPSV,
2017). Bariéry, na které rodinni pecujici nardzeji pii poskytovani osobni péce svym
blizkym, jsou né€kdy povazovany spiSe za jejich osobni problémy nez za nedostatky

existujiciho systému dlouhodobé péce (Hubikova, 2017).

V diskusich o podpofe pecujicich se Casto zduraziiuje potfeba systémové zmény
v koncepci neformalni péce. Cilem té€chto aktivit je vnimani neformalni péce jako
pfirozeného procesu v roding, kde se nemocny jedinec s omezenou sobéstacnosti stale
povazuje za integralni soucast rodiny, ktera je schopna mu poskytnout odpovidajici péci.

Tato situace je Casto velmi naro¢na a vyzaduje od pecujicich znacnou odvahu, vytrvalost



a Sirokou Skalu dovednosti. Pée v doméacim prostredi ovliviiuje zivot celé rodiny

a mnohdy se stava nepfiznivou socialni udalosti (Unie pe€ujicich, 2018).

Rodiny poskytujici péci jsou z hlediska zatéze ajejiho zvladani velmi rizikovou
skupinou. Vazné onemocnéni ¢lena rodiny, které vyZaduje naslednou domaci péci, maze
zasadné narusit fungovani rodiny, nebot’ klade vysoké naroky na psychiku pecujicich,
negativné ovliviiyje jejich fyzické zdravi a zasahuje do socialnich vztahi i dalSich oblasti
jejich zivota. Prestoze jsou tyto skutecnosti dobfe znamy, problematika zatéze pecujicich

zustava Casto opomijena (Kurucova, 2016).

Od rodin poskytujicich péci se ¢asto ocekava, ze budou schopny tuto péci zvladnout samy
a bez adekvatni podpory ze strany okoli. Takovi pecujici se tak mnohdy ocitaji v pfimém
konfliktu se svymi vlastnimi zajmy a potfebami, coz je Casto pfivadi az na hranici jejich
moznosti. Je také dualezité vzit v avahu, zerozhodnuti peCovat nemusi byt vzdy
dobrovolné, ale maze byt vysledkem tlaku okoli a situace (Hubikova, 2017). V nasem
prostiedi je obvykle hlavnim pecujicim jedna osoba, ktera prebira vétSinu odpoveédnosti
za péCi o nemocného, pricemz ji podporuje Sirsi rodina. Tento primarni pecujici zajistuje
pomoc pii kazdodennich cCinnostech, casto naukor svého vlastniho fyzického

a psychického zdravi (Tabakova, Zelenikova, & Kolegarova, 2011).

Nékteré odborné vyzkumy a studie se zaméfily na zatéz v riznych oblastech Zivota a jeji
negativni dopady na kvalitu zivota primarnich pecujicich i ostatnich ¢lend rodiny.
Vyzkum vramci projektu ,Podpora neformalnich peCovatelG“ a studie nazvana
,, Vystupni analyticka zprava o soucasné situaci a potiebach pecujicich osob a bariérach
pro poskytovani neformalni péée v Ceské republice (dale jen ,,CR*) odhalily, jak velkou
Gasovou zatdZ péte predstavuje. Rada pedujicich sev probshu péce dostava
do ekonomickych potizi avlivem fyzické a psychické zatéze Casto dochazi k jejich
vycerpani a zhorSeni zdravotniho stavu. Nutnost byt neustale nablizku nemocnému casto

vede pecujici k uplné socialni izolaci (Geissler, Holetiova, & Horova, 2015).

Motivy vedouci k rozhodnuti peCovat o své blizké s dlouhodobé neptiznivym zdravotnim
stavem jsou ruznorodé. Jak tato péce ovliviiuje jednotlivé oblasti zivota pecujicich? Jaké
formy podpory jim nabizi nas zdravotné socialni systém? Jaké formy podpory by pecujici
uvitali? Prave tyto otazky se snazi tato diplomova prace zodpoveédét. Téma neformalni
péce o osoby s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem a lze vnimat jako doposud

opomijené, zejména ve svém komplexnim pojeti.



Diplomova prace navazuje na moji bakalafskou praci s nazvem ,Hodnoceni zatéze
neformalnich pecujicich pecujici o osoby v paliativni péci v domacim prostredi, ktera
se zabyvala zatézi pecujicich v domaci paliativni péci. Vysledky Setfeni ukazaly,
ze peCuyjici jsou vystaveni vysoké mife zatéze a podpora ze strany okoli a systému neni
dostacujici. Na zakladé téchto zjisténi se v diplomové praci zaméfuji na neformalni péci
0 osoby s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem. Cilem je hloubéji analyzovat
nedostatky v systému podpory pro neformalni pecujici a navrhnout mozna feSeni
pro zlepSeni jejich situace. Tento vyzkum piispéje k lepSimu porozuméni potiebam
neformalnich pecujicich a nabidne doporueni pro zlepSeni jejich podpory v ramci
zdravotné socialniho systému. Tato navazujici prace s nazvem Neformalni péce o osoby
s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem piejima v upravené podobé kapitoly 1,

veetné podkapitol 1.1, 1.2, 1.3, 1.4 z predchozi prace.

Teoreticka Cast prace se zaméfuje na uceleny pohled a porozuméni kliCovym aspektim
neformalni péce, které se tykaji charakteristiky neformalni péce, jeji zatéze a negativnich
dopadii nazivoty pecujicich. Dalejsou zde zahrnuty informace o dlouhodobé
nepiiznivych zdravotnich stavech opecovavanych osob, se kterymi se pecujici potyka.
Teoreticka Cast popisuje zdroje podpory, které pecujicim poskytuje soucasny zdravotné

socialni systém, a piinasi také srovnani se zahrani¢nimi systémy podpory.



TEORETICKA CAST

1 CHARAKTERISTIKA NEFORMALNI PECE

Neformalni péce v nejsir§im smyslu zahrnuje jakoukoli péci poskytovanou osobam, které
nejsou schopny plné se o sebe postarat. Neformalni pecujici je jedinec, ktery poskytuje
tuto péci bez institucionadlniho zazemi aneni profesiondlnim ani certifikovanym
poskytovatelem zdravotnich ¢i socialnich sluzeb. V praxi se pojmy neformalni péce,
rodinnd péce alaickd péCe Casto pouzivaji zaménitelné. V Ceském kontextu termin
,heformalni péce“ odkazuje na podporu poskytovanou vsem osobam se zdravotnim
znevyhodnénim, kterym systém nabizi rizné formy pomoci (Geissler, Holenova,

& Horova, 2015).

Rodina predstavuje jednu z nejdualezit€jSich zakladnich jednotek spolecnosti, ktera plni
razné funkce a poskytuje svym clenlim ochranu a péci, zejména v obdobich, kdy nejsou
schopni se o sebe samostatné postarat kviili zhorSenému zdravotnimu stavu (Kurucova,

2016).

Rodinni pfislusnici jsou obvykle spojeni legalnimi manzelskymi svazky, dédi¢nymi
vztahy nebo spoleCnym Zzivotnim uspofadanim. Mezi nimi existuji silné psychologické
a emocionalni vazby. V Sir§im smyslu je rodina chapana jako spoleCenska instituce, jejiz
domécnosti. Sir§i rodina zahrnuje dalsi ¢leny, ktefi jsou spojeni nejen pokrevnimi
vazbami, ale také sdilenymi hodnotami, postoji, zajmy, tradicemi nebo majetkem
(Bartlové, 2005).

Pecujici osobou muze byt rodinny pfislusnik nebo jina blizka osoba, ktera zajistuje
individualni potfeby nemocného. V naSich podminkach tuto roli zastava vétsinou jeden
Clovek, ktery dostava riznou miru podpory od Sirsi rodiny nebo ptatel. Evropska charta
pro rodinné pecujici definuje pecujiciho jako neprofesionala, ktery poskytuje zakladni
pomoc pii kazdodennich Cinnostech osobam castecné nebo uplné zévislym na péci.
Neformalni péce je Casto podporovana dal§imi odborniky a sluzbami, jako jsou lékari,
zdravotni sestry, terénni peCovatelské sluzby nebo mobilni hospice. Je dulezité,
aby vSichni ¢lenové tohoto multidisciplinarniho tymu byli obeznameni nejen
se zdravotnim stavem pacienta, ale také sjeho celkovou zivotni situaci a socialnim

zazemim. Z pohledu zdravotnika je zasadni zjistit, zda pecujici osoba je pro pacienta



zaroven osobou blizkou. To ma vyznam v ramci tzv. ,health care proxy“, tedy dfive
vyslovenych prani, kterd ovliviluji statut zmocnénce pro zdravotni péci. V pravnim a
etickém kontextu je to dilezité pro rozhodovani o zdravotni péci v pripadech, kdy pacient
uz neni schopen rozhodovat sadm, a ma to také vyznam z hlediska informovani o

zdravotnim stavu pacienta (Kabelka, 2017).

Dragomirecka akol. (2020) definuje rodinnou péci jako cCinnost, kterou nejcastéji
vykonavaji rodinni pfislusnici, a kterd zahrnuje Siroky rozsah zabezpeceni, je flexibilni
a ma neformalni charakter. Obsahuje jak slozku zdravotni a peCovatelskou, tak 1 socialni
a emocialni. Lze na ni nahlizet jako na praci z lasky, v niz prace musi pokracovat, 1 kdyz
laska klopytne. Prijemce péCe vykazuje snizenou sobéstacnost, kterou se pecujici

rozhodne v aktualnim rozsahu a bez smluvni nebo pisemné dohody kompenzovat.

Podle Michalika (2011) je domaci neformalni pée v Ceské republice charakterizovana

nékolika problémy:

e Nizkd urovenn podpory pro neformalni pecujici, coz se projevuje vysokymi
finan¢nimi naklady a omezenou dostupnosti respitni péce.

e Nedostatecné podminky pro efektivni doméaci péci.

e Nedostatecna podpora pro osoby zavislé na péci.

e Nevyhodné pracovni podminky, které jsou zpusobeny tim, Zze vétSina rodin
je dvoupiijmova a z finan¢nich davodu je pro n€ obtizné vzdat sejednoho

z piijma.

Péce o osobu, kterd je zavisla na pomoci druhych, vyzaduje specifické schopnosti
a podminky, které by peCovatel mél spliiovat. Tyto zahrnuji psychickou a fyzickou
odolnost, socialni a bytové podminky, dostatek Casu a financni zajisténi. KliCova je také
vnitini motivace, tedy ochota peCovat a schopnost hledat dostupna feseni s podporou

okoli (Haskovcova, 2010).

Kapacita formalnich sluzeb ¢asto neni snadno dostupna, a proto je neformalni péce
vnimana jako vyhodné alternativa. Podporu neformalni péce Casto obhajuje jeji nizsi
nakladovost ve srovnani s ustavni péci. Péce poskytovana profesionaly je totiz spojena
s vysokymi provoznimi naklady a znacnymi vydaji pro socialni systém. Neformalni péce
je tedy vnimana jako ekonomicky vyhodna a vychazi z blizkého vztahu mezi pecujicim

a opeCovavanym. Je vSak dulezité brat v uvahu, Ze tato role miize pfinaset omezeni, jako



zavislost na pfijmu partnera ¢i opeCovavané osoby, dopady na budouci dichod, omezené
pracovni moznosti a zdravotni rizika, které je tfeba kompenzovat (Bare§S & Tomaskova,

2013).

1.1 Neformalni péce v Ceské republice

V poslednich dvou desetiletich 1ze v oblasti dlouhodobé péce pozorovat vyznamnou
snahu presunout péci o chronicky nemocné osoby do jejich domaciho prostiedi. Toto
je CasteCn€ zpuisobeno pranim pacientu zistat v blizkosti svych rodin a znamého prostiedi
a ¢asteCné celospolecenskymi zménami. Klicovym faktorem je starnuti populace, ktery
vyviji znaény tlak nazdravotni asocialni systémy (Kotrusovd, DobiaSova,

& Host'alkova, 2013).

Podle odhadt az 80 % dlouhodobé péce poskytuji nejblizsi rodinni piislusnici, konkrétné
déti a partnefi. Na pocCatku 21. stoleti se pocet pecujicich z fad rodinnych pfislusnika
odhadoval na 400 az 500 tisic, pficemz novéj§i odhady nejsou dostupné (Kotrusova,

Dobiasova, & Hostalkova, 2013).

Téma neformalni péce a role pecujicich osob bylo zaclenéno do Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb 2015-2026 jako jedna z kliGovych oblasti. Odhaduje se, Ze v Ceské
republice pusobi pfiblizn€ 250 tisic neformalnich pecujicich, pficemz nékteré zdroje
uvadéji az 300 tisic osob. Tato forma péce predstavuje podle kvalifikovanych odhadt 70-
90 % celkové socialni a zdravotni péCe poskytované blizkymi osobami nebo jinymi
pecovateli. Dvé tretiny téchto pecujicich tvofi prevazné zeny ve véku mezi 34 a 64 lety,

tedy ve stfednim nebo raném dichodovém véku (Klimova Chaloupkova, 2013).

Narodni ak¢ni plany se snazi pracovat s podporou pozitivniho starnuti pro obdobi.
Stanovené cile maji za ukol vytvotit vhodné podminky pro rodinné pecujici a motivovat
je k péci o své starsi rodice. Tento plan zahrnuje také zaji§téni systému vzdélavani, ktery
podpofi pracovniky vefejné spravy v poskytovani optimalni podpory této skupiné osob
a navrzeni vzdélavaciho systému pro neformalni pecujici (MPSV, 2013).

Kapacity formalnich peCovatelskych sluzeb casto nejsou dostate¢né, coz vede k vnimani
neformalni péCe jako vhodné alternativy. Jednim z hlavnich davodd pro podporu
neformalni péce je jeji nizsi financni narocnost ve srovnani s institucionalni péci. Péce

poskytovana profesiondly je spojena s vysokymi provoznimi naklady zafizeni a vétsi

10



financni zatézi pro socidlni systém. Naproti tomu, neformalni péCe je povazovana
za mén¢ nakladnou variantu, pfiCemz se predpoklada, ze pecCujici maji k opeCovavanym
osobam blizky wvztah, ktery je hlavnim motivacnim faktorem. Je vSak nezbytné
si uvédomit, zerole peCujiciho muze pfinaset omezeni, jako je finan¢ni zavislost
na pfijmu partnera nebo opecCovavané osoby, dopady nabudouci dichod, omezené
pracovni prilezitosti a zdravotni rizika, které je nutné adekvatné kompenzovat (Bares§

& Tomaskova, 2013).

Mezi hlavni nastroje podpory pecujicich patii sluzby, jako jsou poskytovani informaci,
poradenstvi, vycvik a vzdé€lavani, svépomocné a podpurné skupiny, které umoziuji
vzéajemnou vymeénu zkusenosti mezi pecujicimi, advokacéni skupiny a asociace laickych
pedovateld. V ramci systému socialnich sluzeb CR jsou kliové zejména odlehéovaci
sluzby pro pecujici o seniory i déti s tézkym zdravotnim postizenim a ranéd péce urcena
rodinam, které maji dit€ s vaznym zdravotnim postizenim. OdlehCovaci pobytova sluzba

je pro rodiny velkym pfinosem (DobiaSova & Kotrusova, 2017).

1.2 Neformalni pecujici jako neviditelna cilova skupina

Hejzlarova (2016, s. 109) popisuje ,neviditelnou skupinu“ nasledovné: ,Jde spiSe
o neformalizovanou skupinu bez vyrazné spole¢né utvarené historie a vefejné politické
zkuSenosti, kterd neméa ani moc, ani vefejné politicky relevantni postoje k feSeni daného
problému, ani relevantni zdroje (at’ uz jde o Cas, finance nebo socialni ¢i kulturni kapital),

které by ji umoznily se problémem zabyvat.“

Odborna vefejnost se jiz delsi dobu zabyvéa otazkou, zda by bylo pro efektivni podporu
rodinnych pecujicich vhodné, aby je obor socialni prace jednoznacné definoval jako
specifickou cilovou skupinu. V této oblasti panuje mezi odborniky rozdilny nazor.
Vyvstava otazka, zda je dostateCné poskytovat pomoc pecujicim prostiednictvim
stavajicich cilovych skupin, k nimz Casto patii osoby, o které se staraji, jako jsou seniofi
a osoby se zdravotnim postizenim. Nebo zdaje naopak nezbytné je povazovat
za samostatnou a svébytnou skupinu v ramci socialni prace, ktera vyzaduje specifické

uznani a pristup (Hubikovéa, 2017).

V soucasné praxi v CR, at' uz v oblasti socidlnich sluzeb ¢i naarovni socialni prace

v obcich, prevlada orientace na tradicné definované cilové skupiny. Tato orientace
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je nejen standardni praxi, ale také formalné zakotvena v legislativnich pfedpisech. Platna
pravni uprava, zejména zakon ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach vyzaduje,
aby pfi registraci socialnich sluzeb byly specifikovany urcité informace, jako je ,,okruh
osob, pro které je sluzba urCena, popfipadé veékova hranice nebo druh zdravotniho
postizeni®, coz fakticky znamena vymezeni cilové skupiny. Navic se v soucasné dobé
v socialni praci naobcich vyuziva standardizovany zdznam, ktery obsahuje oddil
s nazvem ,,Zarazeni klienta do cilové skupiny (v¢etné dil¢iho rozliSeni)“. Tento zaznam
sice zahrnuje kategorii ,,Osoby pecujici o osoby zavislé na péci jiné osoby*, avsak tato
kategorie je z pohledu specifik rodinnych pecujicich, ktefi poskytuji dlouhodobou péci,
prilis Sirokd a malo konkrétni. Neni z ni jasné, Ze se jedna o dlouhodobé pecujici osoby,
naopak, muze zahrnovat napfiklad i rodice ¢i péstouny pecujici o zdravé déti. V Ceském
kontextu tedy socialni pracovnici pracuji s jasné definovanymi cilovymi skupinami,
coz znamena, ze skupiny, které nejsou explicitné oznaceny a popsany jako cilové, mohou

zustat mimo jejich pozornost (Hubikova, 2017).

Regionalni a mistni organy by mely vénovat zvlastni pozornost podpote pecujicich osob
z nékolika zasadnich divodu. PéCe o blizké osoby predstavuje vyznamnou zivotni vyzvu,
ktera muaze vyrazné narusit ekonomickou a socialni stabilitu téchto pecovateli.
Bez odpovidajici pomoci a podpory nejsou pecujici osoby schopny samostatné tuto
naroc¢nou situaci zvladat ¢i ji predchazet, coz je vystavuje riziku socialniho vylouceni.
Péce o blizké osoby proto spliiuje kritéria zavazné socialni udalosti a fadi pecujici osoby
mezi skupiny ohrozené marginalizaci a socialnim vyloucenim (Fond dal§iho vzdélavani,

2024).

Navic je tfeba zminit zdkonnou odpoveédnost regionalnich a mistnich instituci. Ikdyz
prava a povinnosti pecujicich nejsou explicitné upraveny v legislativé, je dalezité uznat
jejich potieby a podporovat je, coz Ize chapat jako implicitni odpovédnost obci, kraju
a ufada prace. Tato odpovédnost je nepfimo zakotvena v nékolika pravnich predpisech,
jako jsou Zakon o krajich (€. 129/2000 Sb.), Zakon o obcich (¢. 128/2000 Sb.) a Zakon
o socialnich sluzbach (¢. 108/2006 Sb.). Tyto pravni normy vytvareji ramec, ktery,
aC ne ptimo, zaklada povinnost podporovat pecujici osoby a zajistovat jejich potieby

v oblasti péce o blizké (Fond dal§iho vzdélavani, 2024).

V poslednich letech se problematika dlouhodobé péce poskytované neformélnimi,
predevsim rodinnymi pecujicimi, stava stale vice sttedem zajmu politickych, odbornych

i vefejnych diskusi. Tento nartst zajmu piinasi peCujicim osobam vé€tsi vyznam a uznani
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jejich klicové role v ramci tvorby a formovani politiky péce. Vyznamnym legislativnim
krokem v této oblasti bylo schvaleni novely zakona o nemocenském pojisténi v zaii 2017,
ktera zavedla institut tzv. dlouhodobého osetfovatelského volna (Zakon ¢. 310/2017 Sb.,
2017). Tato legislativni zména predstavuje vyznamny posun po dlouhém obdobi
nedostateCné podpory pecujicich, kdy dochazelo k postupnému zlepSovani jejich
ptijmovych a pracovnich podminek, atozejména pro osoby poskytujici péci svym

nejbliz§im ¢lenim rodiny (Dobiasova & Kotrusova, 2017).

Timto opatfenim se vyrazné zlepSuje moznost peCovateltl vykonavat péci, aniz by ztratili
své pracovni misto ¢i financni zajisténi, cimz se predchazi negativnim dopadiim na jejich
ekonomickou situaci a socialni postaveni. Zmeéna reflektuje S§irSi snahu o uznani
a zlepSeni podminek pro neformalni pecujici, ktefi se podileji na péci o blizké s riznymi
stupni zavislosti a zdravotniho postizeni. Dlouhodobé oSetfovatelské volno poskytuje
peCujicim moznost vénovat se péci o Clena rodiny po dobu az tfi mésicl, coz je krok
smeérem k vétSi integraci péce do rodinného a pracovniho zivota a snizovani zatéze
na profesionalni zdravotnické a socialni sluzby. Tento pfistup je nezbytny pro zajisténi
udrzitelného systému péce, ktery uznava a podporuje neformalni pecovatele jako klicové
aktéry v poskytovani péCe, azaroveri napomahd kvyvazeni jejich pracovniho

a rodinného zivota (DobiaSova & Kotrusova, 2017).

Novela zékona ¢. 310/2017 Sb. je soucasti SirSiho ramce opatieni, ktery zahrnuje 1 dalsi
formy podpory, jako je napiiklad poskytovani poradenstvi, vzdélavani a financni
podpory pecCujicim osobam. Tyto kroky jsou nezbytné pro zajisténi kvalitni péce
a zlepSeni zivotnich podminek jak pecujicich, tak i osob, o které je peCovano. V SirSim
kontextu tak novela zakona o nemocenském pojisténi predstavuje dulezity krok smérem
k rozvoji komplexni a integrované politiky péce, ktera je schopna efektivné reagovat
na rostouci potreby starnouci populace a zvysujici se naroky na neformalni péci. Tento
vyvoj ukazuje na rostouci uznani dulezitosti neformalni péce v kontextu demografickych
zmeén a ménicich se socialnich potieb. Zaroven vytvaii piedpoklady pro dalsi legislativni
a institucionalni zmény zameéfené na zlepSeni podminek pro neformélni pecujici
a na zajisténi udrzitelné péce pro vSechny potrebné skupiny obyvatel (DobidSova

& Kotrusova, 2017).

V cCeské legislativé, podobné jako v mnoha strategickych dokumentech na narodni
¢i regionalni Urovni, nejsou neformalni pecujici presné definovani. Tyto dokumenty

se této skupin€ osob nevénuji explicitné a ¢asto pouze naznacuji, jaké jsou dlouhodobé
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plany vefejné spravy v souvislosti stouto skupinou. Pecujici osoby jsou v téchto
dokumentech zminény vétsinou jen okrajove, a to predevsim ve vztahu k osobam, o které
pecuji. Na narodni arovni neexistuje zadna strategie, ktera by se specificky zaméfovala
na neformalni pecujici. Jak ukazaly fokusni skupiny, odbornici i pe€ujici osoby povazuji
absenci koncepcniho pfistupu k této problematice za vyrazny nedostatek (Geissler,

Holeriova, & Horova, 2015).

Vybrané strategické dokumenty jsou tematicky propojeny s fadou projektd, které
serealizuji  predevSim  prostfednictvim  opera¢nich  programd financovanych
z evropskych fondt, konkrétné z Evropského socialniho fondu. Tyto projekty zahrnuji
podporu pecujicich osob napfi¢ riznymi operac¢nimi programy. Mezi kliCové programy
patii napfiklad Operacni program Zaméstnanost (OPZ) stejné jako dfive realizované
Operacni program Lidské zdroje a zaméstnanost (OP LZZ) a Operacni program Praha —

Adaptabilita (OP PA) (MPSV, 2024).

Za zminku jist¢ stoji projekt snazvem ,Komplexni podpora v oblasti socialné
zdravotniho pomezi“, ktery v soucasné dobé realizuje Kraj Vysocina. Projekt stavi
na vysledcich predchozich projekti a zpétné vazbé od cilovych skupin a odbornik
z oblasti socialnich sluzeb. Zaméfuje se naidentifikovana témata ajejich feSeni
prostfednictvim novych iniciativ. Jadrem projektu je rozvoj a komplexni podpora
poskytovani sluzeb na pomezi socialni a zdravotni pée, zejména s dirazem na péci
v domacim prostiedi klientd. KliCovym tématem projektu je neformalni péce, ktera
zahrnuje péci poskytovanou osobami blizkymi — rodinnymi pfislusniky, pfibuznymi
¢i znamymi — osobam zavislym na pomoci a péci. Od roku 2024 budou v ramci projektu
realizovany ruzné podpurné aktivity, vcetné vzdélavacich seminait, kurzd
psychohygieny, podpirych svépomocnych skupin a cilenych poradenskych Cinnosti.
Soucasti projektu bude také vznik komunitniho centra, které nabidne poradenské sluzby
pro pecujici a rodinné prislusniky riznych cilovych skupin, jako jsou seniofi, osoby
s chronickym duSevnim onemocnénim, osoby se zdravotnim postizenim a rodiny s détmi
se zdravotnim postizenim. Projekt se zamétuje i na valecné uprchliky z Ukrajiny a osoby
s docasnou ochranou, kterym nabizi podporu integrace prostfednictvim vyuky ceského
jazyka a kvalifikaCnich kurzti pro praci v socialnich sluzbach. Tento pfistup nejenze
pomaha témto osobam zapojit se do pracovniho trhu, ale také Castecné fesi problém

nedostatku pracovnich sil v oblasti socialnich sluzeb (Kraj Vysocina, n. d.).
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1.3  Oblasti zatéze Zivota neformalnich pecujicich

Stat se pecCujici osobou je jedna z nejnarocnéjSich vyzev v zivoté Clovéka, ktera muze
vyustit az v hlubokou krizi. Zatéz v souvislosti l1ze chapat jako stav, kdy jsou pfirozené
rovnovahy jedince naruSeny vlivem urcitych stresovych faktort, coz klade na pecujici
vysoké naroky. Tyto naroky vyzaduji schopnost jedince se s nimi efektivné vyrovnat
a zvladnout danou situaci. Krizova situace je obvykle spojena s mimoradnou udalosti
nebo souborem okolnosti, které vyrazn€ zasahuji do kazdodenniho zivota pecujicich
rodin a maji vyznamny dopad na rizné aspekty jejich zivota, vCetné kvality zivota
samotného. Takové situace aktivuji copingové mechanismy jedince, které mohou byt
jak adaptivni, tedy pomahajici situaci zvladnout nebo maladaptivni, které mohou situaci

zhorSovat (Kurucova, 2016).

Péce o Clena rodiny je naro¢na v roviné fyzické i psychické. Ma vliv nejen na osobu
a vztah s opeCovavanym, ale vyznamnym zpuisobem ovliviiuje celou rodinu. Jak fika

Dudova (2013, s. 22), neformalni péCe obsahuje dvé dimenze: ,...je zaroven laskou

(¢i vyjadrenim afektivniho vztahu) 1 tézkou praci®. Jindy je nazyvana neformalni péce
jako ,,Prace z lasky®“, pfiCemz jsou s ni spojovany mén¢ pozitivni aspekty. Obzvlasté
pokud se jedna o dlouhodobou a intenzivni péci, jeji dopad na kvalitu zivota pecujicich

osob ma velky vliv (Bares et al., 2012).

Zdravotni komplikace pecujicich osob narGstaji imérn€ s intenzitou a naro¢nosti
vykonavané péce. Tyto negativni dopady jsou vyrazné€jsi, pokud pecovatelé sdileji
spoleCnou domacnost s opeCovavanou osobou a zaroven jim chybi dostatecna socialni
a psychicka podpora ¢i moznost zastupu v péci. Z vysledki analyzy fokusnich skupin
vyplyva, Ze chronicka fyzicka a psychicka zatéz mulze v nekterych pfipadech vést
k uplnému kolapsu pecujiciho jedince, coz v neposledni fadé muize vyzadovat

1 hospitalizaci (Geissler, Holefiova, & Horova, 2015).

Pecujici osoby casto podrfizuji své vlastni potfeby ve prospéch osob, o které se staraji,
coz ma za nasledek zanedbavani vlastni osobni pohody a obétovani veskerého Casu péci
o své blizké. Tento stav, kdy peCovatelé nejsou dostatecné schopni chranit vlastni z4jmy
a potfeby, jako napfiklad vénovani se konickim, vykon zaméstnani nebo udrzovani
socialnich kontaktd, muze nasledné vést kjejich socialni izolaci, pripadné

az k socialnimu vylouceni (Kotrusova, DobiaSova, & Host'alkova, 2013).
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Vyzkumy ukazuji, ze Zzeny se dopéCe =zapojuji Castéji nez muzi, pfiCemz péce
poskytovana zenami je obvykle dlouhodobé&jsi a intenzivnéjsi. Pouze 23 % muzi pecuje
déle nez 10 let, zatimco u zen je to 38 %. Intenzivni péci, presahujici 71 hodin tydne¢,
poskytuje 25 % muzi a 42 % zen. PéCe o osoby se zdravotnim postizenim je Casove
narocna a intenzivni, coz ukazuje na obtiznost role neformalnich pecujicich. Hlavnimi
dopady na pecujici osoby jsou ztrata volného cCasu, psychické vycCerpani a omezeni
spoleCenského zivota. Tyto dopady byly potvrzeny i ve fokusnich skupinach,

kde pecujici Casto vyjadiovali pocit vyCerpani a zatéze (Tomaskova, 2015).

Vyzkum rovnéz odhalil, ze peCovani ma zasadni dopady na zivot pecujicich osob.
Nejcastéjsi pomoc prichazi od nejblizsi rodiny, tedy partnert, potomkut a rodi¢l, avsak
priblizn€ Ctvrtina pecCujicich neméa zadnou podporu. Ukazuje se, ze rodiny pecujicich
by uvitaly vétsi podporu nejen od rodiny, aleiod zdravotnich a socialnich sluzeb.
Potencial profesionalni pomoci neni dostate¢né vyuzivan, ackoli zajem o tuto pomoc
je vysoky. Tento nesoulad naznacuje potfebu zaméfit se na pficiny, pro¢ socialni sluzby

nejsou vyuzivany v mife odpovidajici poptavce (Tomaskova, 2015).

Cilem vyzkumu Kroutilové Novakové a Jandzikové (2012) bylo zjistit kvalitu zivota
osob pecujicich v domacim prostiedi o své blizké ve III. a IV. stupni zavislosti na pomoci
jiné fyzické osoby. Vysledky ukazaly, ze zhorSeni zdravotniho stavu pecujicich osob
nastava bez ohledu nato, zda peCuji o osobu tézce nebo uplné zavislou. Nebyla
prokazana zavislost mezi subjektivnim vnimanim zhorseni zdravotniho stavu pecujicich

a stupném zavislosti (IIL. a IV.).

Naopak byla potvrzena zavislost mezi subjektivnim vnimanim zhorSeni zdravotniho
stavu pecujicich a délkou péce o blizkou osobu. Témér polovina respondentti uvedla,
ze se neciti zdrava, cozje vzhledem k jejich narocné péci znepokojujici. Stejny podil
respondentt uvadi zhorSeni zdravotniho stavu od doby zahajeni péce a mnoho pecujicich
trpi dlouhodobymi stavy smutku ¢i deprese. Piekvapivym zjisténim bylo, Ze vétSina
dotazovanych poskytuje péci bez pravidelné moznosti odpoc¢inku. Navic 67 % pecujicich
nema dostatek Casu nasebe asvézamy, cozseodrazi iv nepravidelnosti jejich
stravovani. Alarmujici je také financni situace, kdy téméf tretina pecujicich hodnoti
finan¢ni zajisténi své rodiny jako nedostateCné pro pokryti zakladnich potfeb. Tato
zjisténi ukazuji, ze soucasna praxe dostate¢né nepodporuje neformalni pecujici tak,

aby nebyli péci o své blizké negativné ovlivilovani, coz vede ke zhorSeni jejich
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zdravotniho stavu, snizeni zivotni uUrovné a zvySeni rizika chudoby (Kroutilova

Novékova & Jandzikova, 2012).

Dlouhodobéa péce o blizké ma vyrazné socialni dopady, které méni postaveni pecujiciho
ve spoleCnosti. PecCujici osoby Casto postradaji uznani a specificky status, coz ovliviiuje
jejich vnimani ve spolednosti. Casova naronost pée vede k omezeni socialnich
kontaktli, coz mize vyustit v osamélost a socialni vylouceni. Jednim z nejvyznamnéjsich
dopadi je vylouCeni z pracovniho trhu. Dlouhodobé preruseni profesni kariéry zptisobuje
ztratu kontinuity s profesi a zménu pracovnich navykd, coz snizuje sebehodnoceni
pecujicich osob. Po skonCeni péce se peCujici Casto potykaji s obtizemi pfi hledani
zaméstnani ajejich Sance natrhu prace jsou vyrazné snizeny, cozvede témér

k nezaméstnatelnosti (Michalkova, 2017).

1.4  Vyzvy verejné politiky v oblasti neformalni péce

Navzdory rostoucimu zajmu o problematiku neformalni péée v CR nelze zatim mluvit
o komplexni politice zaméfené na tuto oblast. SpiSe nez o ucelené politice neformalni
péce hovotime o jednotlivych opattenich rozptylenych napfi¢ riznymi sektory socialni
politiky, jako jsou zdravotnické a socialni sluzby. Tento stav je disledkem znacné
rozmanitosti piijemct neformalni péce. SouCasna opatieni a zavazky se proto zameétuji
oddélené narizné skupiny pfijemct, napiiklad na déti se zdravotnim postizenim
a na star§i osoby, které kvuli veéku a zhorSujicimu se zdravi vyzaduji zvySenou péci

(Dobiasova & Kotrusova, 2017).

Evropské zemé véetné Ceské republiky &eli vyznamnym demografickym zménam, které
se vyznacuji starnutim populace. Tento trend vede k poklesu celkového poctu obyvatel
a zasadnim zménam ve vekové struktute spolecnosti, coz vytvari rostouci tlak na socialni
systémy. Stavajici systém socialnich sluzeb neni dostatecné piipraven na dusledky
starnuti populace. Nedostate¢na piipravenost se projevuje v nékolika kli¢ovych
oblastech, které brani efektivni podpotre neformalnich peCovatela (Horecky & Prusa,

2019).

Jednim z hlavnich problému je zavislost poskytovateli socialnich sluzeb na dotacich
ze statniho rozpoCtu, coz znacné omezuje jejich schopnost rozSifovat a zlepSovat

nabizené sluzby. Nizké finan¢ni ohodnoceni pracovniki v socialnich sluzbach zptsobuje
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jejich nedostatek, coz negativné ovliviiuje dostupnost a kvalitu poskytované péce. Tento
nedostatek pracovniki se promita do prodluzovani cCekacich dob na umisténi
do pobytovych zafizeni a brzdi rozvoj terénnich socialnich sluzeb, které jsou klicové

pro podporu neformalnich pecovatelt (Horecky & Prusa, 2019).

Zprava OECD z roku 2019 zdlraziuje potiebu rozsifovat kapacity zafizeni poskytujicich
dlouhodobou péci a harmonizovat financovani zdravotni péce v riznych typech zafizeni.
Je také nezbytné motivovat krajské urady k zajisténi dostatecného poctu instituci
dlouhodobé péce, s ohledem na budouci demograficky vyvoj. Nedostatecna kapacita
téchto zafizeni a regionalni rozdily v jejich dostupnosti zhorSuji situaci neformalnich
pecCovatell, ktefi Celi obtizim pfi hledani potiebné podpory pro své blizké (Horecky

& Prisa, 2019).

V roce 2013 byla zvefejnéna projekce obyvatelstva Ceské republiky do roku 2100, ktera
upozornila na nezbytnost aktualizace dopadi ocekavaného demografického vyvoje
na razné socialni systémy. Diskuze o dusledcich starnuti populace se soustiedi predevsim
na dichodovy systém, zatimco oblast socialnich sluzeb zistava casto opomijena. Chybi
komplexni studie, ktera by kvantifikovala dopady starnuti populace na potiebu socialnich
sluzeb anavrhla konkrétni opatfeni pro jejich zlepseni. Tento nedostatek studii
a planovani podtrhuje nutnost strategického pfistupu k rozvoji socidlnich sluzeb, ktery
by reflektoval meénici se demografické a socialni podminky. Tyto vyzvy ukazuji
na naléhavou potfebu zlepSeni v nékolika klicovych oblastech systému podpory
neformalnich pecujicich. Je nezbytné, aby se jejich potteby staly prioritou pfi planovani
a implementaci socialnich sluzeb, coz vyzaduje komplexni a integrovany pfistup

zahrnujici rozvoj specifickych nastrojii a metodik (Horecky & Prisa, 2019).

Dal$im vyznamnym nedostatkem je absence specifickych nastroji a metodik, které
by socialnim pracovnikiim umoznily poskytovat cilenou pomoc neformalnim pecujicim.
V soucasné dobé neexistuji ucelené programy, vzdelavani ¢i metodické materialy
zameétené na tuto skupinu, coz znaén€ omezuje moznosti efektivni intervence. Socialni
pracovnici proto Celi nedostatku znalosti a dovednosti potfebnych pro feSeni specifickych
problému pecujicich. Tento stav vede k tomu, ze poskytovana pomoc je zameéfena spise
na materialni podporu a poradenstvi, které je vice pfizpisobeno tradi¢nim klientim

socialni prace (Havlikova & Hubikova, 2015).
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Situaci komplikuje 1 nizka legitimita poskytovani pfimé pomoci neformalnim pecujicim.
Socialni pracovnici maji omezenou autonomii a ¢asto se musi fidit izkymi mantinely,
které jim urcuji jejich zaméstnavatelé. Ti se zaméefuji na plnéni administrativnich
a proceduralnich ukoll, coZz omezuje prostor pro iniciativni a komplexni pfistup
k podpote rodinnych pecujicich. Tyto nedostatky v systému podpory maji zavazné
dusledky. Bez specifické zamérenosti a podpory zlstavaji Casto potfeby pecujicich osob
nefeSené, coz mize mit negativni dopad na jejich fyzické a psychické zdravi, schopnost
dlouhodobé poskytovat péci a celkovou kvalitu jejich zivota. Aby se situace zlepsila,
je nutné, aby se stali zakotvenou cilovou skupinou vramci socialni prace abyly

vytvoreny specifické nastroje a metodiky pro jejich podporu (Hubikova, 2017).

Neformalni pecujici povazuji za velmi problematické propojeni zdravotni a socialni péce.
Situaci vnimaji jak naurovni pobytovych zafizeni, taki v oblasti ambulantnich
aterénnich sluzeb. Tento problém se zvlast€é projevuje v péCi o seniory, kdy nahlé
zhorSeni zdravotniho stavu vede k hospitalizaci opeCovavané osoby. Piechod této osoby
z dlouhodobé péce zpét do doméaciho prostiedi byva zna¢né komplikovany. Rodiny Casto
pottebuji, aby se jejich blizky v zafizeni specializovaném odd¢leni, obvykle na ODN,
zotavil natolik, aby byl schopen navratu domu. Nedostate¢na kapacita a kvalita péce
téchto zafizenich vede k tomu, ze peCujici Celi fadé nepfijemnych situaci, které
neumoznuji hladky pribéh prechodu do domaci péce (Kotrusova, Dobiasova,

& Host'alkova, 2013).

Podpora neformalni péCe neni dostateCna ani ze strany obci a komunit. Mezi hlavni
oblasti, které vyzaduji zlepSeni, patfi poskytovani zakladnich informaci o péci,
vzdélavani pecujicich a psychologické poradenstvi. Pecujici setaké setkavaji
s nedostatky v politice socialnich sluzeb a dlouhodobé péce. Problémy zahrnuji
financovani, nedostatek terénnich zdravotnich a socialnich sluzeb a omezenou nabidku
vzdélavacich a poradenskych programa, coz brani efektivni spolupraci mezi formalni
a neformalni péci. Omezené moznosti zminovanych druhi podpor spojené navic
s nedostatkem krizové a odlehCovaci péce negativné ovliviiuji motivaci a socialni jistoty

pecujicich (Geissler, Holeriova, & Horova, 2015).
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2 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Existuje mnoho riznych definic pro zdravotni postizeni, vSechny se vSak shoduji v tom,
ze jde o stav, ktery trva déle nez jeden rok a je obvykle nevylécCitelny. Tento stav vSak
1ze ovlivnit pomoci raznych pomiicek a aprav prostiedi. Zdravotni postizeni je Casto

setrvalé nebo trvalé (Michalik, 2011).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje postizeni jako: ,,¢astecné nebo uplné
omezeni schopnosti vykonavat urcité Cinnosti zpusobené poruchou nebo dysfunkci
organu‘ (as cited in Novosad, 2006, s. 13). Podle Deklarace prav zdravotné postizenych
osob Organizace spojenych naroda (OSN) je zdravotné€ postizena osoba definovana jako,
,jedinec, ktery neni schopen pln€ nebo ¢astecné uspokojovat potfeby bézného osobniho
nebo spolecenského zivota v dusledku vrozeného nebo ziskaného fyzického ¢i dusevniho

omezeni (as cited in Kocurova, 2002, s. 10).

Dle tdaji Ceského statistického ufadu (CSU n. d.) roce 2018 tvoiili lidé se zdravotnim
postizenim piiblizné 13 % obyvatel Ceska ve véku 15 a vice let, ktefi Zili v soukromych
domacnostech. Celkem §lo o 1 152 tisic osob, které byly kvuli zdravotnim problémim
dlouhodobé omezeny ve vykonavani béznych €innosti. Vice nez polovina téchto osob
byla ve vé€ku nad 65 let. NejCastéji se zdravotni postizeni projevovalo v oblasti pohybu
a funkci vnitinich organu. Priblizné 600 tisic lidi se zdravotnim postizenim potiebovalo
pii kazdodennich Cinnostech pomoc od jiné osoby, pfiCemz nejCastéji Slo o pomoc

od ptibuznych.

Pro lepsi porozuméni prav osob se zdravotnim postizenim je mozné vyuzit rizné odborné
zdroje. Jeden z nejdileZitdjsich dokumentd pfedstavuje Umluva o pravech osob
se zdravotnim postizenim, kterou schvalilo Valné shromazdéni OSN 13. prosince
2006. Tento dokument dopliiuje existujici zakladni lidskopravni umluvy OSN a garantuje
plné uplatnéni vSech lidskych prav pro osoby se zdravotnim postizenim. Kli¢ové principy
této umluvy zahruji respekt k lidské dustojnosti, zakaz diskriminace, rovnost pfilezitosti
a plné zaClenéni do spoletnosti (Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim,

2010).

Umluva také zduraziiuje nutnost zajisténi pfistupnosti, rovnosti mezi zenami a muZi,
arespektu k vyvijejicim se schopnostem déti ajejich pravu na zachovani identity.

Z téchto principi vyplyvaji konkrétni prava a povinnosti, mezi které patii zajisténi
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pfistupu ke vzdélani, zameéstnani, zdravotni péci aucasti na spoleCenském zivote
na rovnopravném zakladé s ostatnimi c¢leny spole¢nosti (Umluva o pravech osob

se zdravotnim postizenim, 2010).

Postizeni jako zitd zkuSenost je komplexni jev, ktery nelze rozdé€lit na izolované Casti,
zkoumané jednotlivymi védnimi disciplinami. Kazda disciplina nabizi specificky pohled
na postizeni, coz vede k nutné redukci celkového fenoménu. Tento pfistup zptisobil vznik
raznych teorii zdravotniho postizeni, které se 1isi podle zaméfeni danych véd. Sociologie,
antropologie, pedagogika, politologie a socialni prace poskytuji rdzné definice
a perspektivy na zdravotni postizeni ajeho vymezeni, ¢imz pfispivaji k rozmanitosti

v porozumeéni této udalosti (Krhutova, 2013).

Pric¢iny vzniku zdravotniho postizeni jsou ruznorodé a komplexni. Postizeni, nemoci
a slabosti v§eho druhu nejsou jen opacnymi poly nepostizenosti, zdravi a sily, ale v jejich
komplementarité tvofi soucast lidského udélu stejné jako narozeni a smrt. Eliminace
pfi¢in zdravotniho postizeni je pravdépodobné nemozna i v budoucnosti. Zdravotni
postizeni mize vzniknout v disledku dédi¢nych vlivt, n€kterych nemoci matky béhem
téhotenstvi, jako jsou napiiklad zardénky, nebo uzivani nékterych 1éku i jejich
kombinaci v téhotenstvi. Dal§imi pfi¢inami mohou byt uzivani drog, alkoholu a kouteni
v té€hotenstvi, komplikovany porod, akutni ¢i chronické somatické nebo duSevni nemoci,

jako jsou infekce, autoimunitni onemocnéni, nemoci zpusobené Spatnou vyZzivou

a psychicka traumata (Krhutova, 2013).

Postizeni muze také vzniknout nasledkem urazu, naptiklad pii dopravni nehodé,
pracovnim Urazu, urazu Vv domacnosti, piisportu a volnoCasovych aktivitach,
v souvislosti s trestnym ¢inem nebo piirodni katastrofou. DalSimi faktory jsou
nedokonané sebevrazdy ainvolu¢ni zmeény ve stafi, jako je stafecka polymorbidita,
coz znamena pfitomnost vice nemoci soucasné objevujicich se ve stafi. U mnoha
geneticky podminénych, ale i pozdéji ziskanych onemocnéni nelze jejich pficinu zjistit

(Krhutova, 2013).

Clovék se zdravotnim postizenim mdze byt vniman riznymi zplsoby v zavislosti
na perspektiveé. Z Iékarského hlediska je postizeni Casto spojovano s nemohoucnosti,
zavislosti a omezenou schopnosti vykonéavat urcité Cinnosti. Z kulturni perspektivy
je postizeni povazovano za odliSnost, ktera je vSak nedilnou soucasti lidského

spoleCenstvi. Zdravotni postizeni ovliviiuje funkcni schopnosti jedince na tfech trovnich:
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fyzické (napf. slySeni, vidéni, hybnost), provadéni ukoni (Cinnosti) a ucasti

na spolecenském déni a zapojeni do zivota (MojziSova, 2019).

Hlavnim ukolem praktické socialni prace s lidmi se zdravotnim postizenim je podpora
rozvoje jejich schopnosti a dovednosti, které jim umozni se plné zapojit do spolecnosti.
Kazdy jedinec ma potencial se ucit a zlepSovat své dovednosti, pokud mu k tomu
poskytneme vhodné prilezitosti. Abychom nebranili tomuto rozvoji a neznemoziiovali
ho, jetaké dulezité vzdélavat §irSi vefejnost, aby chapala osoby s postizenim jako
rovnocenné spoluobCany. Tito spoluobCané mohou zit samostatné, mit stalou praci
a vyuzivat volny Cas — s podporou nebo bez ni. Tim se zvySuje jejich samostatnost,

coz je prvnim krokem k jejich integraci (MojziSova, 2019).

Podle Krhutové (2013) zahrnuje cilova skupina jednotlivce se zdravotnim postizenim,
jejich rodiny, skupiny, komunity nebo S§ir§i spoleCenstvi osob s postizenim, které
nedokazou dostatecné zvladat naroky svého prostredi. Tyto obtize mohou vychazet bud’
zjejich vlastnich omezeni, z omezeni rodin, skupin ¢i komunit, nebo z nepfiznivych
podminek prostiedi. Intervence socialni prace podle autorky zahrnuje vSechny aktivity,

které socialni pracovnici vykonavaji na podporu téchto skupin.

2.1 Zdravotni postiZeni v kontextu neformalni péce

Kdyz se zaméfime na rodiny pecujici o ¢leny se zdravotnim postizenim, je nezbytné
zdlraznit, ze kvantitativni hodnoceni jejich Zzivota Casto nedokaze plné€ zachytit
kvalitativni a jedine¢né aspekty jejich situace. Kazda rodina je jedinecna a ma specifické
potieby, které nelze jednodusSe zobecnit. Profesiondlové v pomahajicich profesich
by méli byt obezfetni, aby své zkuSenosti ziskané zomezeného poctu piipadi
neaplikovali na vSechny rodiny bez ohledu na jejich individualni rozdily. Pro dikladné
pochopeni situace rodin, které pecuji o své ¢leny se zdravotnim postizenim, je nutné
kombinovat kvantitativni a kvalitativni pfistupy. Kvantitativni pfistup zahrnuje socialni,
ekonomické a demografické udaje v makrospoleCenském kontextu, zatimco kvalitativni
pristup se zaméfuje na jedineCné a neopakovatelné situace jednotlivych rodin. Tento
pfistup vyzaduje lidskou a odbornou vyzralost pracovnikii v pomahajicich profesich,
coz je klicové pro etické vykonavani jejich prace. Kazdy novy pfipad vyzaduje piesné
a neptedpojaté pochopeni skuteCnych potieb rodiny, coz je nezbytné pro poskytovani

efektivni podpory a intervence (Krhutova, 2013).
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U pecujicich rodin lze sledovat zasadni rozdily v potifebach, moznostech, nazorech,

zkuSenostech, prozitcich a dovednostech pfi téchto podminkéch:

e Péce o dité nebo o starSiho ¢lena rodiny (rodice, prarodice nebo jiny senior).

e Dlouhodobé nemoci se stigmatizujicimi postizenimi, jako jsou tézké poruchy feci
¢i kozni onemocnéni.

e Péce o velmi tézce postizeného Clena rodiny, ktery je zcela zavisly na pomoci.

e Situace, kdy ¢len rodiny je aktualn€ zdravy, ale jeho zdravotni stav ma rizikovou
¢i kritickou prognoézu.

o Lehké zdravotni postizeni s vyraznymi vykyvy v chovani, véetné agresivnich
projevu.

e Rodinny materialni dostatek nebo naopak zivot pod hranici hmotné nouze.

e Uplna vicegeneratni rodina nebo rodina, kde ziistal pouze petovatel a osoba
pottebujici péci.

e Dopad dlouhodobé péce na rodinné vztahy, vcetné rozpadu vztahi nebo jejich
posileni.

e Druh postizeni, ktery neomezuje spolecenské vztahy a volny Cas rodiny.

e Doba, po kterou rodina pecuje, od nékolika tydnti ¢i mésict az po vice nez 15 let.

e Dostupnost a financni moznosti vyuziti podpurnych sluzeb (Krhutova, 2013).

Tyto faktory vyznamné ovliviiuji potfebu vnéjsi podpory 1 vnitini motivaci a soudrznost
pecujici rodiny. Rodiny se Casto béhem péce ocitaji v riznych situacich, které hiife ¢i 1épe
zvladaji. Pracovnici pomahajicich profesi musi byt schopni rozpoznat, v jaké fazi péce

se rodina nachazi, aby mohli adekvatné intervenovat (Krhutova, 2013).

Moderni formy zdravotni péce, jako je napiiklad domaci ahospicova péce, hraji
pro osoby se zdravotnim postizenim zasadni roli. Klicovou oblasti zdravotni politiky
zustava kvalita a dostupnost nasledné zdravotni péce, ktera zahrnuje fyzioterapii,
lécebnou rehabilitaci a ergoterapii. Vyznamny problém piedstavuje financovani
a dostupnost zdravotnickych prostredki. Pokrocilé technologie vyrazné zlepsuji kvalitu
zivota lidi s postizenim, avSak rychly rozvoj téchto technologii vyzaduje zaroven
flexibilni pfistup k jejich thradé. Prestoze se sortiment téchto prostiedki v poslednich
letech znacné€ roz§ifil, je nezbytné v praxi zajistit jejich dostupnost a adekvatni

financovani (Krhutova, 2013).
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2.2  Neformalni péce o osoby s dlouhodobé nepriznivym zdravotnim

stavem

Podle I1ékarskych poznatka se dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav definuje jako stav,
ktery trva déle nez jeden rok a omezuje duSevni, smyslové nebo fyzické schopnosti
jedince natolik, ze ovliviiuje jeho schopnost byt sobéstacny a peCovat o sebe. Tento stav
nemusi byt hodnocen az po uplynuti jednoho roku, protoze moderni lékaiska véda
ve vétSiné pripadi dokaze presné predpoveédét délku avyvoj zdravotniho stavu

(Univerzita Karlova, n.d.).

Péte poskytovana rodinnymi prislusniky  je povazovana  za nejptirozené)si
a nejvyhodng&j§i formu podpory (Vavrova & Vaculikova, 2017). V kontextu Ceské
republiky je vnimani této pomoci jako moralni povinnost. Spole¢nost ocekava, ze hlavni
odpovédnost za uspokojovani potieb nesobéstacnych clent rodiny nesou predevsim
jejich blizci (Hrozenska & Dvotrackova, 2013). Péce v ramci rodiny posiluje vzajemné
vazby, sdileni a pocit sounalezitosti mezi Cleny rodiny. Rodina vSak musi mit vuli,
dovednosti a moznost tuto péci poskytovat (JaroSova, 2006). Klicovymi faktory
pro uspésnou péci jsou dobré vztahy a kvalitni komunikace (Truhlafova, Levicka,

Voseckova, & Mydlikova, 2015).

V Ceské republice se pii zajistovani dlouhodobé péce o osoby s omezenou sob&statnosti
vyrazné spoléhd na rodinné pecujici. Nicméné, pro tyto pecujici osoby neni vytvoren
komplexni podplirny systém. Samotna myslenka rodinné péce neni adekvatné zaclenéna
do systému socialniho zabezpeceni, socialnich sluzeb a socialni prace. Navic chybi jasné
vymezeni rodinnych pecujicich, které by nebylo zavislé na systému piispévku na péci.
Tato skuteCnost predstavuje piekazku protvorbu politik a programi zaméfenych
na komplexni podporu rodinnych pecCovateli arozvoj socialni prace v této oblasti.
Socialni prace by méla prioritné zlepSovat zivotni situaci této skupiny osob, sledovat
jejich zajmy a potreby, a ne se zamérovat pouze na udrzitelnost péce, kterou poskytuji

(Hubikova, 2021).

Rada charakteristik dlouhodobé rodinné pége vytvati situaci, kdy se rodinni pedujici
ocitaji ve zranitelném postaveni. Zahrani¢ni studie a n€kolik domacich vyzkuma
jednoznacné ukazuji, ze ttha dlouhodobé péce vyrazné komplikuje zivotni situace
pecujicich osob. Tyto osoby Casto nemaji moznost ovlivnit rozsah atyp péce, kterou

poskytuji. Vétsina z nich nemize regulovat miru své peCovatelské zatéze ani prestat
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petovat, kdyz dosahnou svych limitd. Casto jsou hlavnimi, a mnohdy i jedinymi
pecovateli. Rozhodnuti pecCovat nemusi byt vzdy dobrovolné; mnoho pecovatelti zacne
poskytovat péci v mensim rozsahu, ale postupné se jejich povinnosti rozsifuji. Tento
proces znamena, Zze se Casto nejedna o informované rozhodnuti, protoze puvodné
povazovali svou péci za dotasnou a kratkodobou. Casto se viak stava, 7e péde preroste
do mnohem vétsiho rozsahu, nez si sami pecujici zvolili, a zahrnuje ¢innosti, na které

se neciti kvalifikovani nebo je nechtéji vykonavat (Hubikova, 2021).

V systému, kde neni zakonem zaruCena garance na poskytovani socialnich sluzeb,
a absentuji sluzby uréené pro narocné klienty, nebo je pfimo vylucuji z moznosti zadat
o sluzby prostfednictvim stanoveni kontraindikaci, Casto dochazi k situaci, kterou
muzeme oznacit jako paradox rodinné péce. Tento paradox se tyka osob, které pecuji
osoby vyzadujici specifické pristupy péce. V praxi dochazi k tomu, sluzby odmitaji
pfijmout nebo je ,,vraceji“ zpet domu s odivodnénim, ze klient je pro né nezvladatelny.
Ocekava se, ze laicky pecujici, Casto bez jakékoliv vnéjsi podpory a odborné pripravy,
zvladne péci, ktera byla pro profesiondly pfili§ obtizna. Tato situace, kdy se pecujici
ocitnou vesvéroli spiSe zdonuceni, mlze navic zvySit nektera socialni rizika
a znevyhodnéni spojend s poskytovanim dlouhodobé péce (Frericks, Jensen, & Pfau-

Effinger, 2014).

Jednim zklicovych dusledki Casovych a dalSich narokd spojenych s dlouhodobym
poskytovanim péce je skuteCnost, ze peCujici osoby Casto postupné nebo nahle ztraceji
moznost uplatnit se na pracovnim trhu. Tento stav vede k propadu do chudoby nebo
k ohrozeni chudobou v budoucnu, véetné jejich stari. Jelikoz hlavni tihu péce nesou
prevazné zeny, dlouhodoba péce je Casto oznaCovana jako jeden z faktord prispivajicich

k tzv. feminizaci chudoby (Hubikova, 2021).

2.3 Cilové skupiny neformalni péce

Neformalni pecujici o seniory

Obdobi staii kazdy jedinec proziva velmi individuadln€, pfiCemz zavisi na zdravotnim
stavu, socialnim zazemi a osobnostnim nastaveni kazdého jednotlivce. Diky rostouci
kvalité¢ zivotnich podminek mnoho seniorti travi toto obdobi aktivng, efektivné

se prizpusobuji zménam spojenym se starnutim a dovedn€ vyuzivaji své nabyté znalosti
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a zkuSenosti. Obdobi ,,sénia“ (stafi) Casto piinasi specifické potieby, zvySenou péci
a vyzaduje podporu a ochranu od okoli. S nartstem populace senioru se také zvétsuje
skupina starSich lidi, jejichz sobé&stacnost je ohrozena zdravotnimi problémy. Péce
o seniory se vyviji také v zavislosti na historickém kontextu, spoleCenskych normach

a dostupnosti potiebnych zdroja (Haskovcova, 2012).

Narustajici pocet starSich a velmi starych lidi klade znacné naroky na vefejné systémy
zajistujici jejich potfeby. Vyvstava otazka, zda demokratické vlady dokazou i nadale
udrzet , generacni smlouvu®, kterd uklada mlad§im generacim zakonnou povinnost
podporovat star§i. MezigeneraCni souziti je zalozeno na solidarité, coz znamena
vzajemnou pripravenost a ochotu poskytovat si pomoc. Tento princip solidarity
je zakotven nejen v etickych anabozenskych kodexech, aletaké v zakonech

a mezinarodnich pravnich normach (Haskovcova, 2012).

Mlynkova (2011) uvadi, ze seniofi maji oproti jinym veékovym skupindm odlisné
a specifické potieby. S ve€kem se méni hodnotova orientace a fyziologické potieby
nabyvaji na dulezitosti. Seniofi potiebuji vice odpocinku a jejich spanek je ¢asto rozlozen
do nékolika kratSich usekd, coz je piicinou Castého podiimovani ptes den. Pro starsi lidi
je velmi dilezité byt bez bolesti a zazivat pohodli. Rovnéz klesa jejich potieba piijmu
tekutin, sexualni aktivita, a také péce o vlastni vzhled a okoli. Mezi psychosocialnimi
potfebami jsou nejvyraznéj$i potieby bezpeci, jistoty, lasky a sounalezitosti, zatimco

potteba seberealizace a osobniho rozvoje se vyrazné snizuje.

Star§i lidé Casto pocituji obavy z nemoci, ze ztraty zivotniho partnera a z nutnosti
spoléhat se na pomoc druhych. Pfevlada u nich potreba jistoty a bezpeci, v¢etné financni
stability. Mnoho seniori setézko vyrovnava s mysSlenkou, Zebudou zavisli

na pritomnosti a ochoté pecovatel (Mlynkova, 2011).

Soucasné paradigma zdravotni péce, které klade duraz predevsim na choroby, vyzaduje
zasadni zménu. Klinicka rozhodnuti by méla zahrnovat nejen biologické, ale také
psychologické, socialni a spiritudlni faktory, které mohou byt ovlivnény. Smér zdravotni
péce by mel byt vice integrovany a individualizovany, aby lépe vyhovoval potiebam

kazdého pacienta (Kalvach, 2011).

Existuje mnoho davodd, proc je preferovana péce o seniory v domacim prostiedi. Péce
o star§i nemocné ¢leny rodiny nejen realizuje a udrzuje hodnoty soudrznosti, vzajemnosti

a altruismu, ale také pfinasi znacné uspory naklada, které by jinak musely byt vynalozeny
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na institucionalizovanou péci ze strany zdravotniho a socialniho sektoru (Dragomirecka

et al., 2020).

Dle Jetabka (2013) motivace k poskytovani péce zavisi na rodinnych podminkach,
postojich ¢lent rodiny k péci a hodnotach, které rodina uznava. Péce o seniory je vyrazné
zajistuji vicegeneracni uplné rodiny a domécnosti s historii a praxi v péci. Lidé

s altruistickymi postoji a véfici osoby se do péce zapojuji Castéji.

Péce o seniory je poskytovana blizkymi v rdznych urovnich podle potieb a intenzity péce.
Podparna péce zahrnuje prilezitostnou pomoc s dopravou nebo administrativnimi
zéalezitostmi. Neosobni péCe sezaméfuje na Cinnosti jako wvafeni, uklid a prani.
Nejnarocngjsi je vSak osobni péce, ktera vyzaduje téméf neustalou pritomnost pecujici
osoby (Jerabek. 2013).

Evropské a svétové vyzkumy ukazuji, ze rodinnou péci o starsi osoby nejCasteji zajistuji
manzelské pary, partnerky nebo déti sjejich partnery. Nejvétsi podil osobni péce
vykonavaji zeny, piiCemz manzelky poskytuji nejdislednéjsi a nejspolehlivéjsi péci
svym nesobéstaCnym partneram, nasledované dcerami a snachami starych rodici. Neni
neobvyklé, Zze o péci spolecné peCuje vicegeneracni rodina. Déti nesobéstacnych rodica
obecné projevuji ochotu se o né€ postarat v domacim prostredi, ale Casto se obavaji ztraty

zameéstnani, osobniho pohodli a fyzické 1 psychické narocnosti péce (Jerabek, 2005).

Pti dlouhodobé péci o seniory se stale Castéji diskutuje o dopadech této péce na pecuyjici
rodinné prislusniky, zejména Zeny, které tuto roli nejCast€ji zastavaji. Tato péCe ma razné
negativni disledky, mezi které patfi nadmérna fyzickd namaha zpisobena manipulaci
se seniorem, coz Casto vede k problémim pohybového aparatu. DalSimi zavaznymi
nasledky jsou psychické poruchy, jez vznikaji z dlouhodobého stresu a psychického
vypéti, ataké zhorSujici se mezilidské vztahy. Neméné vyznamnym problémem
je socialni izolace, ktera je dusledkem kazdodenniho vykonu pecovatelskych povinnosti

(Jetabek, 2013).

Neformalni pecujici o osoby se zdravotnim postizenim

Lidé se zdravotnim postizenim predstavuji skupinu s velmi specifickymi potifebami, ktera
se vyznaCuje svou nehomogenitou. Kazdé postizeni ma svavlastni specifika
a s postupujicim veékem pfinasi rizné pozadavky narozsah atyp pomoci a podpory.

Vedle fyzickych a psychickych problémi zpisobuje zdravotni postizeni Casto i socialni
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disability, nebot omezuje jedince ve vykonavani urCitych Cinnosti, coz mize vést

az k jeho socialni exkluzi.

Zdravotni postizeni ma vyznamny dopad nejen na zivot postizeného jedince, ale také
klade znacné naroky najeho rodinu a okoli. Je dilezité nezapominat na specifické
potteby pecujicich osob, které se rovnéz potykaji s mnoha vyzvami v souvislosti s péci

o blizkého se zdravotnim postizenim (DobiaSova, 2014).

Rodina, ktera pecuje o blizkého se zdravotnim postizenim, se vyznacuje zvlastnostmi
odlisujicimi ji od rodin, kde jsou vSichni jeji ¢lenové zdravi. Takova rodina je Casto
vystavena zavaznym problémam, coz muze ohrozit jeji stabilitu vice nez v rodiné
bez této vyzvy. Jakakoli vaznd nemoc neovliviiuje pouze jednotlivce, ale zasahuje
do zivota celé rodiny. Nemoc piinasi zatéz, ktera méni situaci a rizné aspekty, na nichz
zavisi dalsi rozvoj vztaht v rodin€. Pod vlivem zmén zpisobenych nemoci se méni nejen

postaveni nemocného, ale také role ostatnich ¢lenti rodiny, jejich celkovy zivotni styl,

hodnoty a normy (Vagnerova, 2012).

Podobné jako reakce na vlastni nemoc, i vyrovnavani se s vaznym onemocnénim Clena
rodiny prochazi nékolika fazemi. Tento proces Casto testuje soudrznost rodiny, ktera
muze byt bud posilena, nebo naopak vedena k rozkladu. Na poc¢atku rodina ¢asto popira
realitu, aby chranila nemocného. Clenové rodiny se mohou citit bezmocni, pocitovat
vinu, uzkost a obavy z budoucnosti. Reakce na tuto situaci mohou byt rizné, od snahy
udélat néco uzitecného, byt s malym vysledkem, az po iracionalni jednani, jako

je hledani alternativnich léCebnych metod (Vagnerova, 2012).

Poskytovani narocné osobni péce v domacim prosttedi ¢asto zahrnuje vyuziti formalnich

socialnich sluzeb nebo stfidani neformalni a formalni péce (Dudova, 2015).

Pecujici rodiny nepredstavuji jednotny monolit sestaveny z totoznych prvkl, potieb
a moznosti. Naopak — jestlize je n€jaky celek vnitin€ raznorody, potom jsou to praveé
rodiny pecCujici o svého clena se zdravotnim postizenim. Uvedené konstatovani
je pric¢inou fady nedorozuméni a problému. Systémy vefejné podpory jsou, z povahy véci
samé, nastaveny na feSeni obecnych spoleCenskych problémi a zpravidla neuméji
v ramci obecné (pravni) upravy reagovat dostatecné citlivé na specifické problémy
jednotlivych rodin. V téchto pfipadech vzrista vyznam aplikacni uvahy a Cinnosti

pracovnika pfislusné pomahajici profese (Krhutova, 2013).
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Neformalni pecujici o déti se zdravotnim postiZzenim do 18 let

V Ceské republice je tém&f 22 tisic déti mladsich 18 let, které dostavaji piispévek na pédi.
Tato péCe Casto pokraCuje i1 po dosazeni dospélosti ditéte. Nelze vSak fici, ze kazda
z téchto rodin pecuje jen ojedno dité s postizenim, protoze nékteré rodiny se staraji
o vice nez jedno postizené dit€. Typicky je matka hlavni peCovatelkou, zatimco otec
zajistuje ekonomickou stabilitu rodiny. Tento uspofadani pfinasi riziko izolace
pro peCujici matku a odcizeni otce, pfiCemz tyto efekty se projevuji postupné

a nenapadné (Michalik, 2012).

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro kazdého rodice vyraznou zivotni zménu, ktera
muze vyustit v hlubokou krizi (Vagnerova, Strnadova, & KrejCova, 2009). Stres v této
souvislosti pusobi jako dusledek i pfi¢ina krize. Intenzita stresu zavisi na zavaznosti
a typu postizeni ditéte. Mentalni postizeni byva ¢asto vnimano jako trvalé stigma, které
klade vysoké naroky na zvladani psychické zatéze. Postizené dit€ muaze trpét problémy
jako je drazdivost nebo afektivni a agresivni reakce coz spolecné s obtizemi jako jsou
problémy se spankem a pfijmem potravy vyrazné zvysuje pocit vycCerpani pecujici osoby.
Tyto kazdodenni problémy navic ovliviiyji vztahy mezi partnery, kde dlouhodoba

frustrace a komplexni zatéz mohou vést az k deprivaci (Michalik, 2018).

Rodice déti s mentdlnim postizenim cCasto poukazuji na nedostatek informaci
o dostupnych moznostech zdravotni péCe. Tento nedostatek jenuti spoléhat
se na vzajemné svépomocné iniciativy, kde siinformace predavaji neformalné mezi
sebou nebo na setkanich organizovanych rodi€ovskymi sdruzenimi. Podpora pro rodice
je Casto omezena ikvuli nizké mife empatie lékait, coz je obzvlast patrné béhem
hospitalizaci déti. Péce o dit€ s mentalnim postizenim je velmi narocnd, a proto jsou
zkuSenosti rodi¢t s nedostupnosti zdravotni péce, jeji neprovazanosti a nedostatkem

informaci velmi znepokojivé (Siska & Latimier, 2011).

Michalik, Strnadova a Krej¢ova (2011) popisuji rodinu ditéte s postizenim jako
jedine¢nou socialni jednotku, ktera se potyka s mnoha vyzvami. Tyto rodiny jsou Casto
zavislé najednom zdroji pfijmi a vyznamnou cCast svych financi vynakladaji na péci
o dité s postizenim. V kontextu partnerského souziti se Casto stava, Ze zejména matky
se ocitaji v jakémsi izolovaném svété svého nemocného ditéte, odtrzené od svého
ptvodniho zivota. Tento fenomén je nékdy oznaCovan jako ,matky zjiné planety™

(Straczek, 2016).
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Rodiny pecujici o dit€ s postizenim se Casto setkavaji s riznymi potiebami a moznostmi,
které se mohou znacné lisit. Tyto rozdily se odvijeji od charakteru a zavaznosti postizeni
ditéte. Naptiklad rodina pecujici o dit¢ s dlouhodobou nemoci a stigmatizujicim
postizenim, jako je tézka porucha feci nebo zavazna kozni choroba, Celi odliSnym vyzvam
nez rodina s ditétem, které ma vazné fyzické postizeni, vyzadujici neustdlou péci
a pomoc pii vétsin€ zivotnich funkci. Dalsi situace muze nastat, pokud je dit€ v podstaté
zdravé, ale jeho zdravotni stav je rizikovy nebo kriticky, coz zptisobuje zna¢nou nejistotu
a stres pro celou rodinu. Lehké zdravotni postizeni ditéte, doprovazené vyraznymi
vykyvy v chovani a agresivnimi projevy, muze také vytvaret mimoradné napéti a zatéz

pro okoli (Michalik, 2012).

Ekonomicka situace rodiny muze také hrat vyznamnou roli, pfiCemz nékteré rodiny ziji
v dostatku, zatimco jiné se pohybuji pod hranici hmotné nouze. Struktura rodiny je dalsi
klicovy faktor, kde rodiny mohou byt vicegeneracni s vice sourozenci, nebo naopak muze
zustat pouze jeden peCovatel s ditétem. Dlouhodoba péce muze Casto vést k rozpadu
vztahli mezi Cleny rodiny nebo naopak muze posilit rodinné vazby. Druh zdravotniho
postizeni ditéte muze ovlivnit schopnost rodiny navazovat spoleCenské vztahy a traveni
volného ¢asu. Rodiny, které pecuji o dité n€kolik tydnii nebo mésicti, se mohou ocitnout
v jiné situaci nezrodiny, které se o Clena staraji vice nez patnact let. Dostupnost
podpiirnych sluzeb a finan¢ni prostfedky najejich vyuziti jsou dal§imi dulezitymi

aspekty, které ovliviiuji kvalitu péce a zivotni situaci rodiny (Michalik, 2012).

Tyto charakteristiky maji vyznamny vliv na potifebu vnéjsi podpory a vnitini motivaci
a soudrznost pecujici rodiny. Rodiny se Casto nachazeji v nékolika riznych situacich
béhem svého pecovatelského obdobi, coz vyzaduje flexibilni pfistup pracovnikt
pomahajicich profesi, ktefi musi rozumét aktualni fazi zivota rodiny. Rovnéz je dulezité,
aby Clenové rodiny byli si védomi svého postaveni a o¢ekavani, které je v péci Cekaji

(Michalik, 2012).
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3 SROVNANI SE ZAHRANICNIMI SYSTEMY

Zahrani¢ni systémy podpory pro neformalni pecujici vykazuji znacnou rozmanitost
v pristupu k poskytovani péce a podpory pecujicim rodindm. Ve vétsiné zemi OECD
se stale vice uznava klicova role pecujicich osob jako zakladni soucasti dlouhodobé péce.
Tento trend je vyrazné podporovan demografickymi zménami, jako je starnuti populace
arostouci zapojeni zen do pracovniho procesu, coz snizuje dostupnost tradi¢nich

rodinnych pecujicich (Colombo, Llena-Nozal, Mercier, & Tjadens, 2011).

Jednim z hlavnich aspektd, ktery se v zahrani¢nich systémech opakované objevuje,
je poskytovani finan¢ni podpory pecujici rodin€. Tento piistup ma za cil nejen usnadnit
péci, ale také uznat ekonomickou hodnotu neformélni péce. Napfiiklad nekteré zemée
zavedly razné formy piispévku na péci, které mohou byt vyplaceny bud piimo pecujicim,
nebo prostiednictvim piijemct péce, aby si mohli najimat potifebné sluzby. Financni
podpora musi byt navrzena s ohledem na to, aby pecujici osoby nebyly nuceny setrvavat
v nizko placenych pozicich s omezenymi moznostmi navratu na formalni trh préace

(Colombo, Llena-Nozal, Mercier, & Tjadens, 2011).

Dalsim dulezitym prvkem je podpora pracovni flexibility pro neformalni pecujici.
Nekteré zemé, jako je Spojené kralovstvi, Australie a Spojené staty, zavedly flexibilni
pracovni podminky, které umoziuji peCujicim lépe vyvazit pracovni a pecovatelské
povinnosti. To zahrnuje moznosti ¢aste¢ného uvazku, flexibilnich pracovnich hodin
a doCasnych pracovnich prestavek. Tento pristup nejen zlepSuje kvalitu zivota pecujicich,
ale také prispiva k udrzeni jejich zapojeni do pracovniho procesu, ¢imz se minimalizuje

ekonomicky dopad péce na rodiny (Colombo, Llena-Nozal, Mercier, & Tjadens, 2011).

Sluzby podpory, jako je odlehCovaci péce, Skoleni a poradenstvi, predstavuji dalsi
vyznamnou slozku zahrani¢nich systému. Tyto sluzby jsou navrzeny tak, aby zlepsily
fyzickou a duSevni pohodu pecujicich a zaroven zajistily kvalitni péci pro potrebné.
Napriklad v nékterych zemich existuji programy, které poskytuji docasnou ulevu
pecujicim tim, ze nabizeji profesionalni péci na nékolik hodin nebo dni, coz pecujicim
umoziiuje dostatek odpoginku a regenerace. Skoleni a poradenstvi poskytuji dovednosti

a znalosti potebné pro efektivni péci a zvladani stresu spojeného s peCovanim.

V neposledni fadé, zahrani¢ni systémy c¢asto kladou duraz na koordinaci mezi formalni

a neformalni péci. Tento pfistup je nezbytny pro vytvoreni integrovaného systému péce,
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ktery efektivné vyuziva dostupné zdroje a zajistuje kontinuitu péce pro piijemce.
Koordinace zahrnuje sdileni informaci mezi rodinnymi pecujicimi a profesionalnimi
poskytovateli péce, spoleCné planovani péce a zapojeni dobrovolnickych organizaci,
které mohou poskytovat dalsi podporu. Tyto prvky zahrani¢nich systéma podpory
pro neformalni peCovatele nabizeji cenné poznatky pro zlepSeni doméacich politik a praxi,
a pfestoze kazdy systém ma své specifické vyzvy a kontext, obecné principy podpory
peCovatel mohou byt inspirativni a pfinosné i pro dalsi zemé (Colombo, Llena-Nozal,

Mercier, & Tjadens, 2011).

3.1 Evropské pristupy k neformalni péci

Jednim z kli¢ovych problému, pied kterym stoji Evropska unie, je demografické starnuti
obyvatelstva, coz vede k rostoucimu vyskytu chronickych onemocnéni a zvySujici
se naroky na zajisténi udrzitelnosti socialnich a zdravotnich sluzeb. Soucasny pomér
mezi vydélecné¢ cCinnymi osobami a star§Simi obyvateli je 4:1, avSak do roku
2060 se ocekava snizeni tohoto poméru na 2:1. Tento trend nutné vyzaduje feSeni
k zachovani urovne podpory bez nutnosti zvysovani finan¢nich naklada. Podle odborniku
az 80 % péce v EU zajistuji neformalni pecujici, z nichz 80 % tvoii zeny, podobné jako
v Ceské republice. Ekonomicka hodnota neformalni pé&e dosahuje 60 az 90 % celkovych
rozpoCta na péci, coz znamena, ze bez této péce by systém zkolaboval. Ve Velké Britanii
se napiiklad hodnota prace pecujicich osob odhaduje na 140 miliard liber rocné

(European Union, 2023).

Populace starne, rodiny se zmensuji, déti Casto ziji daleko od svych rodica a péce se stava
stale narocné&jsi. Navic je v Evropé nedostatek formalnich pecujicich a zdravotnich
pracovnikd. Odhady ukazuji, Ze v soucasné dobé chybi zhruba 230 tisic 1ékait, 150 tisic
lékarnik(i, zubaili a fyzioterapeutl a 590 tisic sester, coz znamena, ze neni pokryto
13,8 % potiebné péce. Neformalni pecujici jsou pod stale vétSim tlakem a je nezbytné
investovat do systému formalni péce tak, aby se pecujici mohli rozhodnout pecovat
dobrovoln€, ane znutnosti. Soucasna situace vede ke zvySenému riziku chudoby,

socialniho vylouceni a zdravotnich potizi pecujicich osob (European Union, 2023).

Evropské socialni staty vykazuji rizné pristupy k neformalni péci, coz se odrazi ve tiech
hlavnich typech welfare mixd. V explicitné familialistickych rezimech, jako jsou

Rakousko, Némecko, Belgie a Francie, se ocekava, ze napiiklad péce o seniory bude
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primarné poskytovana rodinou. Tyto staty nabizeji omezeny pfistup k vefejnym sluzbam,
avSak podporuji rodinnou péci finanénimi prispévky, které mohou byt pouzity na nakup
sluzeb od profesionalnich nebo rodinnych pecujicich. Povinnost dospélych déti
(spolu)financovat profesionalni péci o své rodie je stanovena zadkonem (Kotrusova,

Dobiasova, Hostalkova, 2013).

Implicitné familialistické rezimy, bézné v jizni Evropé a Polsku, nedisponuji dostate¢nou
podporou rodinné péce prostiednictvim vefejnych sluzeb nebo finanénich prispévku. Stat
¢ini rodinu odpovédnou za poskytovani a financovani péce, ¢imz posiluje chapani
mezigeneracni solidarity jako moralni povinnosti. I kdyz jsou pravni sankce za neplnéni
této povinnosti minimalni, zé&vazek podporuje péci uvnitf rodiny. Volitelny
familialisticky rezim, typicky pro Skandinévii a Nizozemsko, poskytuje Siroce dostupné
a kvalitni vefejné sluzby pro péci o zavislé seniory. Rodinni pfislusnici nejsou povinni
péci poskytovat ani ji financovat, ale maji moznost volby mezi osobni péc¢i a vyuzitim
profesionalnich sluzeb. Tento rezim podporuje rodinnou péci prostiednictvim finanénich
davek, které rodina muze pouzit dle vlastniho uvazeni (Kotrusova, Dobiasova,

Hostalkova, 2013).

Celkove lze fici, ze pristupy evropskych stati k neformalni péci vyrazné ovliviuji
intenzitu a charakter péce poskytované rodinnymi pfislusniky. Zatimco nékteré staty
kladou vétsi diraz na rodinnou odpovédnost a mezigeneracni solidaritu, jiné podporuji
dlouhodobou péci zapojenim SirSiho vefejného sektoru (Kotrusova, DobiaSova,

Hostalkova, 2013).

3.2 Inspirativni priklady z praxe

Komparativni vyzkumu zameéfeného naidentifikaci inspirativnich piikladi z praxe
v ruznych zemich provedl Geissler et al. (2015). Vyzkum zohlediiuje nejen politiky
a opatieni, aleivngjsi faktory a podminky pro jejich pfenositelnost. Studie zahrnuje
popis systému socialniho zabezpeceni, kontext neformalni péce a prehled podpory

pro peCovatele ve vybranych zemich.

Velka Britanie

Britska politika, vychazejici z liberalnich principt, klade diraz na podporu neformalnich

pecujicich v ramci systému socialni péce. Tento piistup je zakotven ve strategickych
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dokumentech a zakonech, které uznavaji dualezitost role pecujicich osob. Navzdory
vyznamnym snaham o podporu se peCujici ve Spojeném kralovstvi stale potykaji s fadou
problém, jako je naroCnost péce, ktera negativné ovliviuje jejich zdravi, §patna financni
situace a omezené moznosti na trhu prace. Zakladni financni pomoc poskytovana statem,
zejména formou piispévka pro pecujici osoby a nasledné dachodi, zajistuje pouze
minimalni pfijem. Tato pomoc nedostatecné pokryva potieby téch, ktefi maji piijmy vyssi
nez existencni minimum. Tito pecCujici jsou vétSinou zavisli na svém zaméstnani,
socialnich pfijmech pecCovanych osob a podpofe rodiny ¢i neziskovych organizaci

(Geissler et al., 2015).

Vyznamna ¢ast podpory je proto zajis§tovana organizacemi z neziskového a komer¢niho
sektoru, které poskytuji informacni nastroje, sluzby a podporu na trhu prace. Inovativni
pfistup kintegraci zdravotnickych a socialnich sluzeb pfina§i nové moznosti
pro peCovatele, kde se misto instituci zameétuje na jednotlivce, o né€z je peCovano, a péce
je koordinovana jednou osobou. Tento model, jiz implementovany v n€kterych Castech
Velké Britanie, zaznamenal velmi pozitivni ohlas a naznacuje vyznamné zmeény

v britském systému socialni péce v budoucnosti (Geissler et al., 2015).

Némecko

Némecko se vyznaCuje jednim z nejstarSich a nejstabilnéjSich systému pojisténi péce,
coz prispiva k jeho vyspélému systému podpory osob odkazanych na pomoc druhych
a pecujicich osob. Hlavnim cilem némecké socialni podpory je udrzeni co nejvyssiho
poCtu osob vyzadujicich péci v domacim prostiedi a maximalni podpora jejich
sobéstacnosti. Neformalni aambulantni péce jsou upfednostiovany, piicemz
opecovavané osoby dostavaji prispévek na péci k uhradé sluzeb. Tento prispévek,
povazovany za zakladni finan¢ni davku, mize byt navySen, pokud pfijemce vyuziva
i ambulantni sluzby. Pecujici osoby mohou dale Cerpat razné ulevy, napfiklad danové

vyhody nebo nahradni péci béhem jejich dovolené ¢i nemoci (Geissler et al., 2015).

Pfima podpora pecujicich osob na trhu prace je zajistovana prostrednictvim peCovatelské
a rodinné pecovatelské dovolené. Tyto nastroje predstavuji vyznamny krok vpred, 1 kdyz
nejsou plné vyuzivany, coz je pficitano jejich nastaveni, které ne vzdy odpovida realnym
potiebam rodin. Dale je problémem nedostateCna dostupnost podpirnych socialnich
sluzeb v nekterych regionech, coz zvysSuje tlak na neformalni pecujici. Prestoze systém

neni bez nedostatkli a je nakladny, némecka podpora neformalnich pecujicich

34



je povazovana za komplexni a dosahuje pomérné vysoké urovné. Je ziejmé,
ze 1 do budoucna budou podnikany kroky ke zlepSeni zivotnich podminek pecujicich

osob (Geissler et al., 2015).

Svédsko

Svédsky socialni systém poskytuje rozsahlou podporu rodinam s d&tmi, seniorim
a osobam s fyzickym ¢i mentalnim znevyhodnénim. Tento systém upousti od tradi¢niho
institucionalniho zajisténi péce a klade diraz na roli komunity a rodiny. Ackoli verejnost
zaCala vénovat pozornost potiebam neformalnich peCovatelti teprve nedavno, mira
podpory pro tuto skupinu stale roste a stava se pfedmétem Siroké diskuse. Tento tlak
na podporu pfichézi jak od samotnych pecujicich, tak i od statu osob (Geissler et al.,

2015).

Piestoze Svédsko nema ucelenou narodni koncepci podpory neformalnich pedujicich,
reforma zékona o socialnich sluzbach z roku 2009 byla klicovym krokem, ktery uznal
vyznam pecujicich osob. Pfevod odpoveédnosti za podporu pecujicich na lokalni uroven
slibuje vysokou efektivitu, protoze umoziiuje lépe reagovat na specifické potreby
pedujicich. Svédsky systém kombinuje rtizné finandni piispévky, jak ze socialniho
pojisténi, tak univerzalni a testované povahy, které vétSinou sméfuji k opeCovavanym
osobam anepfimo podporuji pecujici. Vedle finanénich nastroji zahrnuje systém
i legislativni opatfeni a sluzby urCené piimo pro neformalni pecujici. Zavedeni
povinnosti obci realizovat individualni planovani péce je povazovano za zasadni krok.
I kdyz systém teoreticky predstavuje komplexni soustavu nastroju a opatieni, jeho
efektivita a skute¢né dopady na narodni Grovni zatim nebyly dostatecné evaluovany osob

(Geissler et al., 2015).

Spanélsko

Spanglska socialni politika a legislativa upravujici podminky neformélni péde prosly
v poslednich osmi letech zasadnimi zménami. Pivodné skromna opatieni byla nahrazena
komplexnim a finan¢né naroénym systémem socialni ochrany a podpory pro osoby
zavislé na péci. Nova legislativa vyrazné rozsifila okruh osob, které mohou ziskat statni
podporu, zahrnujici nyni 1 skupiny diive opomijené. Tento posun Ize hodnotit pozitivng,
stejné jako rostouci vydaje na socialni pomoc, které zlepsuji situaci piijemct. Dulezitym

aspektem je rovnéz zavedeni statem garantovaného katalogu socialnich sluzeb, jejichz
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realizace a sprava jsou sice delegovany na nizsi spravni celky, ale s centralni regulaci

(Geissler et al., 2015).

Novinkou je také zavedeni systému SAAD, jehoz cilem je zajistit, aby osoby zavislé
na péci mely pfistup k potfebnym sluzbam a podpore. Realizace systému SAAD
je zalozena na spolupraci mezi centralni vladou, regionalnimi vladami a mistnimi
samospravami. Tyto instituce spolupracuji na zajiS§téni finanCnich prostiedka
a poskytovani sluzeb. V nékterych ptipadech jsou zapojeny i soukromé subjekty
a neziskové organizace. Zavedeni systému SAAD je nepochybné vyznamnym milnikem
v Spanélské socialni politice. Implementace probihd postupné ajeji plné dokonceni
je naplanovano v nékolika fazich. Neni v§ak dosud jasné, zda byla tato investice efektivni
a zda vSechny casti systému sméfuji spravnym smérem. Pravni piedpisy jiz prosly
nékolika podstatnymi novelizacemi a systém je stale ve fazi testovani. Resi se nékteré
nedostatky a zkouma se pripravenost Spanélské ekonomiky na tak naro¢ny financni

zavazek (Geissler et al., 2015).

Polsko

Na zakladé provedené analyzy lze konstatovat, ze péce o neformalni pecujici v Polsku
je zna¢né nedostateCnad a postrada koncepcCni pfistup. Specialni programy na podporu
téchto peCovatelll prakticky neexistuji, coz vedlo v roce 2013 k protestim pred polskym
parlamentem kvuli neudrzitelné financni situaci nékterych pecujicich. I po upravach
nafizenych ustavnim soudem zdstava systém davek problematicky, nebot” stale vytvari
znacny rozdil mezi pé¢i o osoby se zdravotnim postizenim ziskanym v détstvi a témi,
kteti postizeni ziskali v dospélosti. Tento rozdil, ktery jiznyni ¢ini témér 500 Zt

(cca 3 220 K¢), se pravdépodobné bude dale zvysSovat (Geissler et al., 2015).

Ustavni soud v minulosti op&tovné shledal postup statu viéi peujicim osobam
neustavnim, coz ukazuje na pretrvavajici problémy v legislativé. Socialni sluzby nejsou
schopny vyznamné zmirnit zatéz spojenou s péci, jelikoz neberou v uvahu roli
neformalnich pecujicich, ajejich kvalita je Casto sporna. Dostupnost novych typa
zafizeni, jako jsou kluby a centra respitni péce, je navic Casto omezend. Tato situace,
spolu s nedostateCnou legislativni podporou a nepfiznivym sociodemografickym
vyvojem, vytvaii pro peCujici v Polsku nepfiznivé podminky. Na druhou stranu,
pozitivnim aspektem je husta sit’ Stfedisek socidlni podpory, ktera realizuji vétSinu

socialnich sluzeb a davek. Tato centra by mohla hrat klicovou roli v zavadéni cilené
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politiky pro neformalni pecujici a koordinaci mezi socialnimi a zdravotnimi sluzbami.
Aby se tato centra stala skute€nou oporou pro neformélni pecujici, je nutnd zasadni
zmeéna piistupu k této problematice. V soucasnosti je neformalni péce v Polsku stale
vnimana jako soukromy problém jednotlivci, nikoliv jako celospoleenské téma hodné

dostatecné pozornosti v ramci socialni politiky zvySovat (Geissler et al., 2015).

Ceska republika se fadi mezi zemsg, které vyrazng podporuji rodinnou pé&i o déti,
a to jak prostfednictvim finanCnich transfert, takidlouhé rodiCovské dovolené.
Na druhou stranu, péte o seniory je zde komplikovangjsi. Ceska republika vykazuje
prvky nepodporovaného familialismu, ale diky vysokému podilu domaci péce
a prispevku na péci, ktery umozriuje nakup sluzeb, obsahuje také prvky defamilializace.
Tento pfistup umoziuje kombinaci tradi¢ni rodinné péfe s moznosti vyuziti

profesionalnich sluzeb (Kotrusova, Dobiasova, Host'alkova, 2013).

ZkuSenosti a praxe ze vSech sledovanych stati potvrzuji, Ze legislativni ukotveni
neformalni péce, stejné jako zavedeni dalSich nastroju jejich podpory, bude diive
¢i pozd€ji nevyhnutelnym krokem vzhledem k naristajicimu poctu osob zavislych
na pomoci i neformalnich pedujicich. Cim dfive budou vhodné nastroje zavedeny také
v Ceské republice, tim mensi negativni dopady to bude mit na dlouhodoby vyvoj celé

Ceské spolecnosti (Geissler et al., 2015).
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PRAKTICKA CAST

4 PREDMET A CiL VYZKUMU

Neékolik poslednich let se dostava do popredi zaymu problematika neformalni péce
a neformalnich pecujicich, ktefi nemaji v soucasném systému svoje pevné misto
a dostateCnou miru podpory. PeCovat dlouhodobé o Clena rodiny je velmi narocna
disciplina spojend s mnohymi riziky a negativnimi dopady nejen na pecujiciho,
ale mnohdy na celou rodinu. Vyzkumnym cilem diplomové prace je zjistit nedostatky
v systému podpory neformalnich pecujicich a identifikovat oblasti, ve kterych je tieba

zlepsit podminky pro tyto osoby.
Vyzkumné otazky
Pro dosazeni cile této prace byla formulovana tato hlavni vyzkumna otazka:
Jaké jsou nedostatky v systému podpory neformalnich pecujicich?
Dil¢i vyzkumné otazky byly formulovany takto:
1) Jaké jsou hlavni problémy a prekazky, s nimiz se se setkavaji neformalni pecujici
pfi snaze zajistit adekvatni péci pro své blizké?

2) Jaka specificka opatieni a zmény by mohly zvysSit podporu a zlepSit podminky

pro neformalni pecuyjici v jejich kazdodenni péci?

4.1 Metodologie vyzkumu

Pro praktickou ¢ast této diplomové prace byla pouzita data ziskana pomoci kvalitativniho
vyzkumu. Tento typ vyzkumu byl zvolen na zakladé citlivosti tématu a nutnosti

individualniho pfistupu k respondentim.

Kvalitativni vyzkum umoziiuje detailné a hluboce analyzovat zkoumané jevy, coz vede
k lepsimu pochopeni lidskych motivaci, postoji a chovani. Tento piistup odhaluje
kontext a slozitost lidského vnimani. Vyzkumnik diky nému mize navazat blizsi kontakt
s ucastniky v jejich pfirozeném prostiedi, coz mize piinést perspektivy na doposud

znamé fenomény (Svaricek & Sed’ova, 2014).
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Proces kvalitativniho vyzkumu je zaméfeny na zkoumani a pochopeni lidskych
¢i socialnich problémt prostfednictvim riznych metodologickych tradic. Vyzkumnik
vytvafi komplexni a celkovy obraz, analyzuje rizné druhy text, zaznamenava nazory
ucCastniki a provadi vyzkum v jejich pfirozeném prostiedi. Typicky si kvalitativni
vyzkumnik vybere téma a stanovi zakladni vyzkumné otazky, které muize be&hem
vyzkumu upravovat nebo dopliiovat. Tento typ vyzkumu je flexibilni, pfi¢emz se béhem
néj mohou vyvijet nejen otazky, ale 1 hypotézy a nova rozhodnuti tykajici se modifikace
vyzkumného planu a dalSiho postupu pfi sbéru a analyze dat. Sbér a analyza dat probihaji
soucasné po delsi dobu. Vyzkumnik pribézné sbira data, analyzuje je a podle vysledka
se rozhoduje, jaka dal$i data potiebuje. Nadale pokracuje cyklus sbéru a analyzy. Béhem

tohoto procesu vyzkumnik prubézné ovétuje své predpoklady a zavéry (Hendl, 2023).

4.2 Vyzkumny vzorek

Vybér vzorku v kvalitativnim vyzkumu podle Svafitka a Sedové (2014) je zasadni
proces, ktery zahrnuje peclivy vybér ucastnik(i s cilem ziskat hluboké a detailni
porozumeéni zkoumanému jevu. Vyzkumny vzorek je ¢asto vybiran na zakladeé ucelového
nebo teoretického vybéru, coz znamena, ze jsou vybrani jedinci, ktefi mohou poskytnout
relevantni a detailni informace. Tento proces je flexibilni aumoziuje pribézné
pfizptisobovani velikosti a slozeni vzorku na zakladé nove ziskanych dat a potieb

vyzkumu.

V navaznosti na cil vyzkumu byli vybrani uc€astnici z fad neformalnich pecujicich, kteri
peCuji o osobu blizkou. Vybér respondenti probihal na zakladé dobrovolnosti
a podminky pro zafazeni ucastnika do vyzkumného procesu byly nasledujici: primarni
pecujici poskytujici neformalni péci alespori po dobu jednoho roku, péce v domacim
prostfedi, péCe je poskytovana dobrovolné (peCujici nema na tuto Cinnost uzavienou
smlouvu ani za ni nepobira plat), respondenti pecuji o osobu s dlouhodobé nepfiznivym
zdravotnim stavem (neformalni pecujici o seniory, neformalni pecujici a zdravotné
postizené osoby, neformalni pecujici o déti do 18 let), demograficky ukazatel- bydlisté

Kraj Vysocina.

Prvnim krokem k realizaci vyzkumu bylo osloveni konkrétnich pecujicich osob
a organizaci, které sdruzuji nebo poskytuji sluzby neformalnim pecujicim,

a dale seznameni pecujicich s obsahem a cilem vyzkumu. Byly vyuzity kontakty
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z neziskovych organizaci a komunitnich center, které pecujicim poskytuji podporu.
Vyzkumny vzorek tvoril 6 neformalnich pecujicich, pficemz primérny vék respondentt

byl 49,5 let. V rozmezi od 32 do 58 let.

Tabulka 1: Zakladni informace o respondentech

R1 Zena 55 | Matka/Syn 31
R2 Zena 58 | Matka/Syn 13
R3 Zena 51| Dcera/Otec 22
R4 Zena 56 | Snacha/Tchyné 2
R5 Zena 46 | Matka/Syn 10
R6 Zena 32 | Matka/Syn 8

(Viastni zpracovani, 2024)

4.3 Sbér dat

Pro sbér dat byl pouzit polostrukturovany rozhovor. Tato metoda umoziuje zachytit nejen
sdélené informace, ale i nékteré dalsi reakce dotazovaného, coz umoziiuje flexibilné fidit
rozhovor podle aktualni situace. Je mozné meénit poradi otazek a pokladat dodatecné,
podnécujici otazky, aby se rozhovor pftizpusobil specifickym okolnostem (Miovsky,

2006).

Pred zahajenim vyzkumu bylo sestaveno schéma obsahujici kliCové oteviené otazky,
které mely byt probrany s respondenty. Otazky byly zaméfeny na hlavni cile vyzkumu
a byly rozdéleny do tfi tematickych okruhti, aby pokryly jednotlivé vyzkumné otazky.
Ptijejich tvorbé byl kladen diaraz najejich srozumitelnost ajasnost, piiemz
se zohledriovaly charakteristiky komunikacnich partneri. Seznam téchto otazek

je uveden v piiloze 2.

Prvnim krokem k realizaci kvalitativniho vyzkumu bylo osloveni konkrétnich pecujicich
osob aorganizaci, které sdruzuji nebo poskytuji sluzby neformalnim pecujicim,
a dale seznameni pecujicich s obsahem a cilem vyzkumu. Vyzkum probihal v pribéhu
jednoho tydne v kvétnu 2024. Rozhovory byly realizovany v klidném prostiedi, které
zajistilo soukromi, pohodli a divérnou atmosféru respondentim. Neékteré rozhovory

na prani respondenta probihaly v jeho domacim prostiedi nebo bylo spolecné vybrano
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jiné neutralni klidné misto v misté bydli§t€¢ respondenta. 2 rozhovory probéhly
dle pozadavkia respondentl online formou. Reakce respondentt se lisily. VétSina byla
oteviena a ochotna sdilet své nazory a zkusSenosti. Néktefi respondenti byli v pribéhu
rozhovoru velmi upfimni a podrobné odpovidali na otazky, poskytovali bohaté a detailni
informace. Jini respondenti byli v urcitych Castech rozhovoru méné otevieni z divodu
vétsi citlivosti na danou problematiku. Respondenti nebyli v zadném ptipadé€ nuceni
hovofit o tématech, ktera jsou pro n€ vysoce citliva. Kazdy rozhovor trval pfiblizné 30-
40 minut a byl zaznamenan pro ucCely nasledné analyzy. Pred zaCatkem rozhovoru byli
uCastnici informovani o ucelu acilech vyzkumu. S respondenty byl podepsan

informovany souhlas, s jehoz obsahem byli pfedem sezndmeni. Jeho vzor je v ptiloze 1.

4.4 Etické aspekty vyzkumu

S ohledem na citlivost tématu byl bran zfetel etické na aspekty vyzkumu a komunikaci
s respondenty. Utastnici byli ujisténi, Ze v piipadé jakéhokoliv diskomfortu, mohou
rozhovor ukoncCit abyla jim v pfipadé zajmu nabidnuta moznost psychologické

intervence zdarma.

Vsichni respondenti byli informovani o povaze, uGcelu a pribéhu vyzkumu
prostifednictvim informovaného souhlasu, ktery podepsali pfed zahajenim rozhovort.
Informovany souhlas obsahoval informace o anonymité€, dobrovolnosti Gi€asti a moznosti
kdykoliv ukoncit svou tcast bez jakychkoliv nasledki. Kazdy respondent obdrzel kopii
podepsaného informovaného souhlasu pro své zdznamy. Podepsané informované
souhlasy jsou bezpecné ulozeny ajsou k dispozici k nahlédnuti na vyzadani. Vzor

informovaného souhlasu je pfilozen v pfiloze této prace (Ptiloha 1).

V souladu s obecnym nafizenim o ochrané¢ osobnich udaji (GDPR) a s ohledem
na citlivy charakter ziskanych informaci nebyly prepisy rozhovora zahrnuty do vetejné
dostupné Casti této diplomové prace. Pro zajisténi anonymity a ochrany osobnich udaja
respondenti byly vSechny rozhovory peclivé anonymizovany a citlivé udaje byly
zpracovany tak, aby nebylo mozné identifikovat jednotlivé respondenty. Analyza
a interpretace dat byly provedeny na zakladé shrnutych a anonymizovanych informact,
které zajistuji ochranu soukromi zucastnénych osob. Etické aspekty vyzkumu jsou

uvedeny v pfiloze 3.
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4.5 Analyza dat

K identifikaci, analyze a interpretaci vzorcii nebo témat byla vyuzita metoda tematické
analyzy. Tato metoda je velmi pfizpisobiva a muze byt aplikovana jak v kontextu
teoreticky zalozenych pfistupt, kde vyzkumnik pracuje s predem definovanou
vyzkumnou otazkou, takivramci induktivnich pfistupt, kde se vyzkumné otazky

formuji az v prubéhu analyzy (Merten, 2016).

Zaznamy rozhovord byly anonymizovany a ukladany bezpecné, aby byla zajisténa
ochrana osobnich tudaji a davérnost informaci. Po sbéru dat nasledovala jejich
transkripce, ktera byla provedena s dirazem na presnost a uplnost zaznamenanych

odpovedi.

Nejprve jsem se seznamila s nasbiranymi daty opakovanym Ctenim piepist rozhovord,
coz mi pomohlo vytvoiit celkovy obraz o obsahu odpovédi. Nasledné€ jsem systematicky
kodovala data, identifikovala vyznamné useky textu a oznacila je kody podle relevantnich
rysu. Poté jsem seskupila kody do potencialnich témat na zakladé jejich spolecnych rysu,
revidovala tato témata a zajistila jejich soudrznost s vyzkumnymi otazkami. Nakonec
jsem definovala a pojmenovala témata, ¢imz jsem upfesnila jejich obsah avyznam,
avytvorila strukturovanou zpravu, ktera prezentovala vysledky analyzy a umoznila
hlubsi porozuméni datim. Béhem celého procesu jsem dbala na otevienost

k prehodnoceni a revizi interpretaci, aby byla zaji§téna co nejvyssi kvalita analyzy.

4.6 Vysledky vyzkumu a interpretace dat

V této podkapitole je provedena analyza dat ziskanych z vyzkumu, jehoz cilem bylo
zmapovat zkusSenosti a potieby dlouhodobé pecujicich osob. Jednotlivé Casti analyzy jsou
strukturovany tak, aby odpovidaly dil¢im vyzkumnym otdzkam, které slouzily k nalezeni

odpovédi na hlavni cil prace.
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Jaké jsou hlavni problémy a prekazky, s nimiz se se setkdvaji neformalni pecujici

pri snaze zajistit adekvatni péci pro své blizké?

Odpoveédi respondentti na otazky (3, 5, 8, 9) odhaluji hlavni problémy a piekazky, kterym
Celi peCujici osoby, vetné nedostatku zdravotnich a socialnich sluzeb, jejich kapacitnich

omezeni, finan¢nich problému, informacnich bariér a neflexibility poskytovanych sluzeb.

e Nedostate¢na informovanost jako bariéra

Z odpovédi respondentd vyplyva, ze nedostatek informaci jejednim =z hlavnich
problému, se kterymi se neformalné pecujici osoby potykaji. Respondenti ¢asto zmiriuji,
ze informace o dostupnych sluzbach amoznostech podpory jsou neucelené

a nedostate¢né, coz ztézuje jejich kazdodenni péci.

R1 popisuje, Ze v minulosti byla informovanost o autismu velmi omezena, coz znacné
komplikovalo péci o jejich syna. Piestoze se situace zlepsila diky internetu a socialnim
sitim, peCujici osoby stale narazeji na problémy s pochopenim a ziskavanim potfebnych
informaci. Jak R6 uvadi: ,,Vy si musite v podstaté vSechno obéhat a zdlezi, jakou
md zrovna ndladu ta pracovnice, kam jdete a jestli je ochotna Vam viibec poradit. TakzZe
vétSinou se utrzkovité dozviddte nékde néco. Nejvice se u zdravotné postizenych déti

dozvite od rodicu, od lekaru skoro vitbec “.

Problémy s informovanosti jsou také zjevné v nedostatecné podpoie ze strany lékait
a socialnich pracovnikd. Pecujici osoby casto musi svépomocné hledat informace
z ruznych zdrojl, coz je Casové narocné a stresujici. R1 popisuje: .,V podstaté vsSechno
zacina tou informovanosti. Vzhledem k tomu, Ze synovi je 35 let a postiZeni se projevilo
kolem 4 let véku, v té dobé o autismu nikdo nevédeél, takze nedostatecnd informovanost
na prvaim misté, v podstaté ted to maji rodice jednodussi, protoze ta informovanost je,
na socidlnich sitich je, internet, ale za nas ty moznosti nebyly, takzZe ta informovanost

ano, ted' si to najdete, ale zase treba tomu nerozumite.

Nedostatek informaci o specializovanych sluzbach, jako je rehabilitace a neurologicka
péce, piedstavuje dalSi vyznamny problém. RS uvadi: , Md néjaké autistické projevy.
Ma sklony si lidi vybirat. Kdyz rekne, Ze s nekym nebude, tak s nim prosté nebude. Tady
nic neni, tady neni ani neurolog, pani doktorka mé napise pro ného rehabilitace,

ale to se pro nds neda.
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Podobné zkuSenosti ma také R2, kterd tika: Ale nejvétsi problém byl s rehabilitaci.
Az pres znamé jsme ziskali informace o moznostech rehabilitace “. R2 rovnéz pfiznava,
zejivelmi limituje prace sinternetem a socidlnimi sitémi. K tomu se vyjadiuje
nasledovng: , Osobné si myslim, Zevtéchto pripadech, ten kdo se zabyva témito
sluzbami, by mél informace preddvat v papirové podobé, aby mohli lidé k dispozici
Ppri navstéve dané socidlni sluzby obdrzet néjakou broZuru. Mnoho prevazné starsich lidi
napriklad internet nema, nebo s nim neuméji zachdzet, jsou pak primo zavisli na své déti,
které jim tyto informace dohledavaji na internetu. Aby tam byly informace o téch

zménach, napriklad ted se 7esi navySeni prispévkii na péci o osoby ve 4. stupni “.

Nékteti respondenti také zduraziuji absenci centralizovanych a prehlednych zdroji
informaci, které by poskytovaly kompletni ptehled o dostupnych sluzbach a moznostech
péte. Jakuvedla R6: ., Neinformovanost je problém. Clovék viibec netusi, jaké

ma moznosti “.

Na dotaz, zda seciti byt dostatené¢ informovana o moznostech podpory a sluzeb,
odpovida pecujici R4 nasledovné: ,Mdme néjaké informace od socidlniho odboru
na méstském uradu, od praktického lékare se k ndm tyto informace nedostavaji. Pokud
Jjde o umrti, tak dnes uz vime, protoze jsme takovyto pripad vesili uz s dédeckem. Ale kdyz

on umrel, tak jsem tehdy nevédéla, jak postupovat “.

Z odpovédi respondentti je zfejmé, ze nedostateCna informovanost je vyznamnou
prekazkou, ktera brani efektivnimu poskytovani péce. Tento problém se projevuje nejen
v omezeném piistupu k informacim o dostupnych sluzbach a podpore, ale také
v nedostatecné komunikaci a podpore ze strany 1ékait a socialnich pracovnikii. Absence
centralizovanych zdroji informaci a specializovanych sluzeb dale zhorSuje situaci,

coz vede k frustraci a vyCerpani pecujicich osob.

e Pocit osamélosti a nedostatek socialni podpory

Témér vSichni respondenti uvadéji, ze se potykaji s riznymi formami pociti osamélosti.
Ta se miize projevovat jako pocit emocionalni izolace, nedostatek socialni podpory,

seberealizace a uznani okoli.

R1 popisuje, jak je proni naroéné peCovat o syna s autismem, zvlasté kdyz chybi
adekvatni podpora a socialni sluzba, ktera by zajistila asistenci synovi. R1 by tak mohla
mit Cas pro svoje zaliby a travit svijj volny ¢as, po kterém velmi touzi. ,, 7a péce je strasné

ndrocnd arodinny Zivot jde uplné stranou, v podstaté nemiizete nikam jit, pokud
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si nezajistite hlidani. Ja uz jsem starsi nevim, jak mladé maminky, pro mé je osobni

vvvvvv

¢

osamocend.

Kazdy pecujici potifebuje mit pravidelné vyhrazeny Cas pro sebe, aby nabral dostatek sil
pro dalsi narocnou péci. Své o tom vi také R2, které velmi chybi spolecnost lidi. Pfi péci
o syna pocituje izolaci a osamoceni. Odpoved dopliuje slovy: ,,Pro mé je pridand

hodnota uz jen to opustit domov .

R 3 velmi rada cestuje, ale pée o syna vnima jako velmi narocnou. Z nedostatku
vhodnych odlehCovacich sluzeb a vysttidani v péci nema moznost realizovat své plany
atouhy. Na otazku, jak vnima tuto oblast, odpovida: ,.Bylo by fajn ddat ho nékam
na vikend, abychom sami mohli nékam jet. Pres tyden mi to tak moc nepomiize. Kdyz
potiebujeme néco spolecné, tak neni prostor. Sedét doma a micet klidné, nemusime
ani nikam jezdit. To nezname. Nds syn jedno vymysli, a on uz ma v zaloze dalsi plan, mele
Jfurt dokola, kdy uz. Jen si sednem a mami piti... “Mami mnam miiam* Potiebuje nds

porad zamésmat.

R3 hovoti o tom, jakje nadrocné kombinovat péci o svého otce svlastnim zivotem
a konicky. Potyka se s pocity osamélosti a naprosté izolace od okolniho svéta: ,, Nemohu
od ného odjet tak, abych ho tady tFeba nechala na cely den, odjela, vypnula, nacerpala
sily, wvitbec nemam cas na své konicky, to je veliky problém.” 'V rozhovoru
se dale svetuje, ze si neumi predstavit, kdyby méla vlastni rodinu, jak by péci zvladala:
,OVvliviuje to miij osobni Zivot, chtéla bych si nékoho najit, to neni absolutné Sance,
prisla jsem o kamardady, rodina ode mé taky dala ruce pryc. Musela jsem si zpracovat to,
Ze najednou  jsem stala sama. To bylo prvni zhrouceni, a pak ten absolutné
nespolupracujici tatinek. Mné to otocilo Zivot vzhitru nohama. Viibec nevim, co bych

deélala, kdybych tu rodinu méla, to bych to nezviddala. *

RO, ktera pecuje o postizeného syna, také velmi dobie zna pocit osamélosti a chybi
ji ze strany okoli blizka podpora a pomoc. Rika: ,, Nemdm viibec nikoho. Nemdm Zddnou

¢

rodinu, my jsme sami, mdm dvé malé dcerky. Citim se na péci uplné sama. ‘
Péce o blizké osoby cCasto vede k tomu, Ze peCujici nemaji ¢as na své vlastni zajmy
a konicky, coz zvysuje jejich pocit izolace a osamélosti. Pecujici osoby Casto zminuji,
ze chybi adekvatni podpora a socialni sluzby, které by zajistily asistenci jejich blizkym,

coz by jim umoznilo mit Cas pro sebe a své zaliby. Mezi Casté pfi€iny fadi nedostatek
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vhodnych sluzeb pro své blizké a jejich zhorSeni dostupnost. Respondenti také uvadéji,
Ze nepretrzité peCovani ovliviiuje jejich osobni zivot a vztahy. Mnozi ztratili kontakty
s prateli a rodinou a citi se izolovani od okolniho svéta. Nedostatek socialni interakce
a podpory z okoli ztézuje jejich kazdodenni zivot a pfispiva k pocitim uplné izolace

a odtrzeni od vét§inové spolecnosti.

e Nedostate¢na financni podpora

Respondenti popisuji, ze piispévky na péci, které poskytuje stat, jsou nedostatecné
a nestaCi na pokryti vSech vydaji spojenych s dlouhodobou péci. PecCujici Casto fesi
vysoké financni naklady na pofizeni rdznych specialnich pomucek, které jsou
pro né velmi dilezité. Své o tom vi také R2, ktera dlouhodobé pecuje o zcela imobilniho
syna a péce o né¢j je vysoce narocna po vsech strankach. Musela opustit svoje zamestnani
a je zcela bez vlastnich pfijmu. Financ¢ni situace ji trapi a neciti se komfortné byt zavisla
pouze na piijmu svého manzela. Kdyz potiebuje prosyna pomucku C¢i specialni
rehabilitaci, musi obracet na nadace. R2 fika: ,,Problém to urcité je. Existuji viak nadace,
které se na dané situace zaméruji, anikdy jsme neméli problém je ziskat“.
Dale se vyjadiuje k davce Prispévek na péci: ,, Drfve se prispévek vyplacel rodiné, kterd
obstaravala péci, nyni se to vypldaci osobé potrebné. lakze napriklad synovi chodi
prispévek na péci a invalidni diichod, ale mé uz nic. Musime jednou mésicné prokazovat,

na co jsou penize vyuzivany. Nebyt manzela tak nemdme Zadny dalsi prijem.

Své zkuSenosti ma také R1, ktera pecuje o syna jiz pres 30 let. Celé roky je rovnéz zavisla
na piijmu svého manzela a mrzi ji, ze se nemohla pracovné uplatnit a mit svijj piijem
na dichod. Dlouhé roky hledala zaméstnavatele, ktery by ji umoznil flexibilni pracovni
uvazek, aby zaroven zvladala naroCnou péci. Na narocné obdobi vzpomina se slovy: ,,
Ted md syn od 18 prispévek na péci a diichod, ale kdyz byl malej, my jsme v podstaté Zili
z néjakych socidalnich davek a jd jsem vzdycky ktomu musela troSku pracovat kviili
penéziim, ale hlavné, abych se dostala mezi lidi, protoZe tam mdte tiplné osobni frustraci,
zZe jste pordd doma zaviend bez lidi amdte pocit, ZzZevam nikdo nepomiize
a ze se zblaznite. “ R1 by velmi uvitala, pokud by nasla vhodnou sluzbu pro syna, ktera
by zajistila jeho hlidani doma a ona si mohla odpocinout. R1: , . Jinak by mé vitbec
nevadilo to hlidani doma, anebo i potom treba kdybychom, mné by se libilo, kdyby byl
nékdo tak schopnej, kdyby u nas stravil vikend, pak je otdazka, kdo by to zaplatil, ¢imzZ

se dostdvame k té otdzce financni*.
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Problémy spojené s nedostatkem financi tesi idalsi pecujici, ktefi se kvili péce

o blizkého museli vzdat své vlastni prace, a tedy i finan¢niho zdroje.

R3: ., Ted to zoufalstvi, kdyz ty penize nemdte a on ty pliny potrebuje. On toho vyciird

2393

vice nez dité. Spotiebuje treba 12 plin za den*.

RO: ,Ja vécné bojuji s tim, Ze nevychazim, pracuji pouze na dohody. ProtoZe jinou praci

nedostanu. Ja se obdavam, Ze to reSime uplné vsichni, kdo pecujeme o déti.

R4: | Béhem kovidu vSichni méli nahradu za mzdu a my jsme nedostali nic “.

Neformalni pecujici Celi vyznamnym financnim problémim. Prispévky na péci
poskytované statem jsou Casto nedostateCné a nepokryvaji vSechny vydaje spojené
s dlouhodobou péci. Vysoké naklady na zdravotni pomicky a specialni péci predstavuji
dalsi finan¢ni z4t€z. Mnozi pecujici museli opustit sva zaméstnani, coz vedlo ke ztraté
piijma a zavislosti na pfijmech ostatnich Cleni rodiny. Navic pecujici Casto nemaji
dostatek pfilezitosti k nalezeni flexibilnich pracovnich uvazku, které by jim umoznily
sladit praci s naro¢nou péci. To vSe prispiva k jejich financni nejistoté a zvysSuje jejich

stres a vycCerpani.

e Kapacitni omezeni socialnich sluzeb
Jakym vyzvam pfi snaze zajistit adekvatni péci pro své blizké Celi pecujici? Nize jsou
popsany konkrétni nazory respondentt, které ilustruji, jak peCujici vnimaji dostupnost

vybranych typt sluzeb.

Na dotaz, najaké problémy narazi pii vybéru socialni sluzby pro syna, odpovida R1:
., Ted' v soucasné dobé se troSku rozjizdi charita, ale oni jsou zarizeni spiSe na seniory,
nejsou zarizeni na déti se zdravomim postizenim nebo dospélé jedince se zdravommim
postizenim, protoze oni neznaji, klasicky senior oni vi, Ze kdyz je lezdk, Ze ho maji prebalit
a vSechnu tu péci udélat. Ale konkrémé s mym synem je to tézky, aby ho hlidal nékdo, kdo
ho neznd, takze témér nulovd Sance se nékam dostat. Chybi to tady... konkrémé ...
ma nedostatecnou kapacitu staciondre, viibec absolutné chybi pecovatelky do rodin,

vitbec nevim, kam bych se méla obrdtit, kdo by mé pomohl.

Dale R1 uvadi: R1: ,,Ja si myslim, Ze je velice mdlo téchto sluzeb. Zaprvé, odlehcovacich
sluzeb, tam v podstaté jsou velice dlouhé poradniky, a kdyz si planujete odlehcovaci

sluzbu, tak je to na dlouho dopredu, kapacita je omezend. Denni staciondr je podle toho
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daného mésta konkrétné ted ve ... zas je témér plny a nemiizete ho tam nebo, ty stalé
klienty tam nechdvaji kazdy den, ale kdyz prijimaji nové klienty, tak je tam prijmou treba
na dva dny v tydnu, protoze maji urcitou kapacitu téch pracovnikii socidlnich nebo
Jjak to Fict. Myslim si, Ze je nedostupna a tieba Zdislava v ... absolutné, kde syn byl diitv
zvyklej, tak vithec nema kapacitu. A opravdu velky nedostatek a ta kvalita sluzby, ted
nechci mluvit konkrétné o ..., tam se to hodné zlepsilo, ale treba ty odlehcovaci sluzby,

Jje to problém, nenti to podle mych predstav.

Matka malého syna, ktery vyzaduje predevsim odbornou péci a pristup, narazi na absenci
zdravotnich 1 socialnich sluzeb. RS popisuje svoji situaci: ,.Jezdime jen na neurologii,
coz je uradiim mdalo, protoZe ¢im vic papiru, tim lip. Ja nemam, kdo by nds nékam posial
nebo nam néco doporucoval, protoze nam pani doktorka doporucila ergoterapii, kterou
Jjsem nasla nejbliz v Praze, kam jezdit nebudu. Tady nic neni, tady neni ani neurolog, pani
doktorka mé napise pro ného rehabilitace, ale to se pro nas nedd. Jinde jsou riizné
moznosti, ale mohu ja trikrdt do tydne jet do Pardubic? Chtéla bych zkusit alesport v tom

Brné pres Snoezelen. “

R2 se rovnéz potyka s nedostatkem sluzeb pro svého syna. R2 vysvétluje: | Staciondre
Jjsou zde v této lokalité zaméreny prevdziné pro mentalné postizené. My bychom

potiebovali spise sluzby, které se zaméruji na rehabilitaci, ale to zde nikdo nenabizi*.

R3: My nejsme z mésta, ale vime, Ze v ... je socidlni sluzba, denni stacionar. Tatinek
ale nikam nepiijde. Dokonce za nim prisel soused. Ty tady furt sedis u okna. Tdta
se urazil tak, zZe se sousedem prestal mluvit. Coz je velky problém, Vcelka mi v tom opét
nepomiize, Ze by to vvchvalovali. Nikam nepiijde. Neni moc, ktera by ho presvédcila jit

¢

do denntho stacionadre. Je to palicaty senior, s kterym nikdy nehne.

RO: ,,Jd jsem doufala, Ze toto téma otevieme, protoze toto mé trdapi nejvice. Co se tyce
zdravotnich sluzeb, tak okolo ... je cernd dira, jako kdyby tady nic neexistovalo. Mam
syna s tézkou diagnozou, cvicime 4xdenné. Tady v této oblasti neexistuje nic, fyzioterapie,

¢

neurolog, ortoped, kardiolog. Jezdime pak kviili tomu tFikrat tydné do Brna.*
Jedna z pecujicich se zamysli nad moznosti piijeti vhodné socialni sluzby, av§ak nahlizi
na jeji vyuziti s jistou davky nedivéry a obavou z nepfijeti této moznosti opeCovavanou
osobou. R4 tvrdi: ,, Pak jsou tady k dispozici sluzby méstského domova diichodcu nebo

charitni organizace. Tady bych trochu vahala, jestli domov diichodcii nebo charitu. Taky
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Je to trochu mentdlni blok, protoze k vam prijdou domii a pokazdé miize prijit nékdo jiny

a babicka nemusi mit k nezndmym lidem diivéru.

Na zéakladé téchto zjisténi je ziejmé, ze kapacitni omezeni socidlnich sluzeb vyrazné
ztézuji zivot pecujicich osob. NedostateCna kapacita, chybéjici specializované sluzby
a dlouhé cekaci doby jsou hlavnimi pfekazkami, které pecujici vnimaji velmi negativné.
ZlepSeni dostupnosti a kvality téchto sluzeb by mélo byt prioritou, aby se pecujicim

osobam poskytla potfebna mira podpory a doslo k ulehceni jejich naro¢né role.

o Neflexibilita poskytovanych sluzeb

Nize jsou uvedeny konkrétni zkuSenosti respondentt, které ukazuji, jak pecujici osoby

vnimaji tyto problémy v kontextu kvality vybranych typt sluzeb.

Matka pecujici o syna s tézkou formou autismu, potrebuje adekvatni sluzbu a predevsim
odborné skoleny personal, ktery je schopen zvladnout klienta s timto postizenim. Jeji
zkuSenosti vSak nejsou vzdy pfijemné a pozitivni, ajeji oCekavani nejsou naplnéna.
Se smutkem v hlase vzpomina na jednu ze zkuSenosti. Takto se vyjadiila R1: , Staciondr
Jsem vyuzivala, kdyz syn chodil uz na zdkladni Skolu, skola byla 4 hodiny a potom vlastné
2 hodiny byval ve staciondri, kdyz dokoncil Skolu do téch 19 let, tak potom ve staciondri
mi ho vyloucili, Ze dda moc prdce, tak byl doma. Pak jsem to musela zacit vesit, kdyz
se narodili dalsi dva jeho sourozenci, protoze jsem musela pecovat o syna, a jesté o dva
sourozence, a pak jsem se zdravotné uplné poloZila, potom to Slo, zZe mé pomohli

Jak s odlehcovaci sluzbou, tak i se staciondrem. Ale musite iplné vZdycky asi padnout.

Dale se v rozhovoru na dané vyjadiuje R1: | A jesté my jsme méli od puberty, u syna
se objevila agrese, a jak reknete nékde, Ze je klient agresivni, tak uz Vas nevezmou viibec

nikde. “

Svij nazor na kvalitu pracovnika vyjadrila také R2: ,, Do socidlnich sluzeb by mélo téct
vice penéz, aby tam nepracovali témér vyhradné nekvalifikovani pracovnici, kteri nevédi
Jak reagovat v pripadé krizové situace, jako napriklad kolaps pacienta. Syna jsem jednou
vyzveddvala pomoceného a nikdo mi nebyl schopny podat vysvétleni. “ Vzhledem k velmi
specifické péci, kterou vyzaduje jeji syn, se respondentka trapi tim, ze se u néj velmi
Casto stfida personal, ktery neni vzdy dobie edukovan, coz péci znacné stézuje. Uvadi

R2: . Po nehodé syna jsme ocekavali, Ze ho poSlou na rehabilitacni pobyt, ale museli jsme
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si jej odvézt domii. Do zarizeni jej nechtéli prijmout kviili specifickému zdravomimu
stavu. Vyuzivdme charitu, ale lidé se Casto stridaji, coz je pro nas obtizné.

vvvvv

i podporu svoji osoby a pomoc od profesionalné skolenych pracovnika, ktefi by méli
spolupracovat 1 v souladu s rodinou a pomahat motivovat ke zvladani urCitych ¢innosti.
V opacném piipadé muize dojit ke zklamani a frustraci jako v pfipadé pecujici dcery,
ktera fika R3: ,,Vadi mi ta nespoluprdce s tou sluzbou, kterda sem dochdzi, kdy jsou zcela
na strané tatinka, protoze oni ho povazuji za svého klienta, protoze viude je uvadény on,
ale neberou v potaz, Ze za tim stojim jd. Oni by sem nechodili, kdybych jd to neplatila,
a jemu vlastné davaji najevo, Ze on je ten chuddk, ktery potrebuje péci. Misto toho,
aby rekli... vy musite dceri pomoct treba tim, Ze si sam vezmete svacinu, Ze si vyménite

sam plinky, musite cvicit. *
b

Znepokojeny jsou také matky pecCujici o postizené dit€¢. Nemaji dobré zkuSenosti s praxi,
kdy se u ditéte asto stiida pecujici personal. Rikaji, Ze déti s jejich postizenim to velmi

Spatné zvladaji a odrazi se to na jejich chovani a celkové nespokojenosti.

O zkuSenost a nazor se podélila také RS: | Bojim se, kdyz bychom se upsali néjaké
organizaci, Ze bude chodit porad nékdo jiny. Vrané péci jsme chytili obdobi,

kdy se stehovali do nové budovy, stridaly se pecovatelky.

R6: , , My jsme vychytali v rdmci rané péce takové nedobré obdobi, kdy se zrovna v ramci
péce stiidali pracovnice, takze pokazdé k nam prisia jinda pani. Aby ¢lovék opravdu védeél,
co miiZe Cekat. Samozrejmé, chce fto néjaky cas, abychom zjistili, jestli sis ditétem
pracovnici sednou. 1aké nemam moc velkou ditvéru v to syna nékam umistit, spise bych

¢

uvitala variantu, ze nékdo prijde k ndm. ‘

Respondenti cCasto nardzeji na nedostatenou profesionalitu a stabilitu personalu
v socialnich sluzbach. Nedostatecna kvalifikace pracovnikii vede k neschopnosti
adekvatné reagovat na krizové situace u klientil, coz je pro pecujici velkym problémem.
Dale je problematické stiidani personalu, které ztézuje vytvareni duvéru, kontinuitu,
a predevS§im snizuje kvalitu péce. V nékterych piipadech je nedostatecné pochopeni
potieb klienti ajejich rodin ze strany poskytovateld sluzeb. Tato neprofesionalita

a nespoluprace ze strany personalu predstavuji vyznamné prekazky pro efektivni
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poskytovani péce. PeCujici osoby Casto trpi pocity psychického vycCerpani a pocity

zoufalstvi.

Jaké konkrétni zmény a opatieni by mohly zlepSit podminky pro neformalni

pecujici a zvySit jejich podporu ze strany socialniho a zdravotniho systému?

Odpovedi respondentt na otazky (4, 5, 8, 9, 13, 14)) hledaji konkrétni navrhy a opatieni
na zlepSeni podpory pro pecujici osoby, vCetné systémové integrace sluzeb, regionalnich

iniciativ a specifickych podparnych opatieni.

e ZlepSeni informovanosti a dostupnosti informaci

Nejcasteji uvadénou skutecnosti, ktera by jim velmi pomohla, je lepsi informovanost
obecné. Pecujici se shoduji, Zze dostatecné aucelené informace najednom misté,
by jim zasadné usnadnili celou jejich situaci. Navrhuje také R1: "Myslim, Ze tam chodi
ta centralni podpora, aby bylo jasné, Ze kdyz se vam néco stane, piijdete na méstsky urad,

tam bude jedna kancelar a tam vam poradi.”

R1 praktikuje sdileni uziteénych informaci mezi rodi¢i podobné postizenych déti. Rika
R1:"Takze vétSinou se utrzkovité dozviddte nékde néco. Nejvice se u zdravoiné
postizenych déti dozvite od rodicu, od lékarii skoro vitbec.” To je zaroven divod, pro¢
by si prala, aby vznikaly rodi¢ovské skupiny pro pecujici rodice, navrhuje R1: "Urcité
informovanost, mné se moc libi tfeba skupina, ta informovanost v§em pecujicim ddt
Sanci.

Nekteti pecujici osoby by preferovali a navrhuji telefonni linku, na kterou by v pfipadé
potieby volali. Navrhuje R3: | Aby kdyz maji problém, Ze na tomhle cisle mé pomiizou,

poradi, a kdyz nebudou védet, tak mé nasméruji nékam jinam."

U starSich pecujicich naopak dominuje potieba ziskavani informaci v papirové formé,
kterou by dostali od praktického nebo odborného 1ékate. Jak vyplyva z rozhovoru s R2:
"Osobné si myslim, Ze v téchto pripadech, ten kdo se zabyva témito sluzbami, by mél
informace preddavat v papirové podobé, aby mohli lidé pri navstéve dané socialni sluzby
obdrzet néjakou brozuru. Mnoho prevazné starSich lidi napriklad internet nemd, nebo
s nim neuméji zachdzet, jsou pak primo zavisli na své déti, které jim tyto informace

dohledavaji na internetu."”

Vétsina pecujicich uvadi, ze nejlepsi zkuSenost ma se sdilenim rad od jinych pecujicich

v podobné situaci. Doslova tika R2: "KdyZ jsme syna vyzvedavali z nemocnice, tak nam
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nékteré informace podali pracovnici nemocnice, doporucili nam na co si davat pozor,
kde domluvit oSetrovatelku. I ohledné prispévku nam poradili, takze s timto problém
nebyl. Ale nejvétsi problém byl s rehabilitaci. Az pres zndmé jsme ziskali informace

o moznostech rehabilitace a do dnes udrzuji kontakt s rodinami v podobnych situacich."

Respondent R4: "Nejvice asi na socidlniho pracovnika a pak na zndmé, kteri maji
podobné problémy. Pro mé je docela uleva, kdyz se mohu vypovidat ze svych problémii
nékomu, kdo mi rozumi. Sdileni zkuSenosti s témi, kdo T7esi stejné problémy

je neocenitelné."

Velmi komunikativni typ zeny, ktera pecuje o tchyni seniorku s demenci, doslova vybizi
k aktivité skupinového sdileni a besedam s odborniky. Doslova tika R4: | Urcité mit
nekoho, kdo by nam dal vice informaci v pripadé potreby, nebo napriklad beseda
s odbornikem. Mnohdy se clovék na takovychto setkdanich najde, ztotozni se se svymi
problémy. Do budoucna si myslim, Ze by mohlo byt uZitecné se i setkat napriklad

s néjakym psychologem ci terapeutem, protoze je to i pro nas psychicky velmi ndarocné."

Respondent RS5: "Velmi bych uvitala néjakou pravidelnou informacni schiizku nebo

setkani, kde by odbornici odpovidali na nase otdzky a poskytovali rady."

Maminky, pecujici o dité s postizenim se shoduji na tom, ze potiebuji prvotni ucelené
informace jiz od zacatku péce. Ocekavaji, ze by toto melo byt v kompetenci pediatrické
ambulance, respektive oSetfujiciho 1ékare ditéte. Mohlo by to byt ti§t€né brozury nebo

konkrétni webové stranky, kde najdou vSechny potfebné informace na jednom misté.

R1: "Potrebujeme, aby byly informace dostupné nejen online, ale iv tisténé podobé
pro starsi generaci, kterd nemd pristup kinternetu. Meéla by byt néjakd centrdlni

databdze nebo web, kde by byly vSechny potirebné informace prehledné dostupné.”

R3: ,,Chybi néjaké centralizované misto, kde by vSechny informace byly na jednom
miste."

R6: | Ja si myslim, Ze tu prvotni informaci bych uvitala od pediatra, ktery by na tyto
dostupné zdroje informaci mél odkazovat. Jd jsem se o takové sluzbé dozvédéla priblizné
az ve druhém roce véku syna. Dovedla bych si predstavit, Ze existuje takova sluzba,
Ze pediatr diagnostikuje problém arovhou podd referenci ve formé doporuceni

Ci letdacku. Takto jsem se o tom musela dozvédeét z fora na internetu od ostatnich matek."
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RS5: ,,Chtélo by to néjaké stranky, na kterych budou viechny ty Skoly uvedené, aby clovék
védeél, jaké jsou moznosti. Myslim, Ze by bylo vhodné, aby se to dalo dohledat néjak primo

pres socialni odbor obce napriklad.”

e Posileni podpory ze strany zdravotniho a socialniho systému

Nékolik komunikacnich partnerti uvedlo, Ze vnimaji neprovazanost zdravotni a socialni

oblasti.

Jedna z pecujicich, ktera dlouhodobé pecuje o postizeného syna, vnima tento problém
velmi intenzivn€. V rozhovoru se ukazuje, ze se problematikou dlouhodobé péce zabyva,
prestoze neni profesional. Je velice dobfe orientovana v problematice a dokaze velmi
vystizn€ popisovat soucasny nevyhovujici stav podpory pecujicich osob. Vyjadrila
se nasledovné R2: "Je potieba, aby zdravomi sluzby spolupracovaly se socidlnimi.
Napriklad kdyz je potreba zajistit domdci péci, mélo by to byt jednodussi

a koordinovanéjsi."

Problém v nedostatecné koordinaci socialnich a zdravotnich sluzeb, vnima 1 dalsi
peCyjici R3:"Kdybychom méli lepsi podporu od socialnich pracovniku, kteri

by spolupracovali s nasimi lékari, myslim, Ze by to vyrazné usnadnilo nds Zivot."

Pecujici seniorka se v rozhovoru zminila o potiebé lepsi koordinace. R4:"Chybi mi néjaky
koordinacni bod, kde by se resily vSechny naSe potreby, od zdravotnich po socidlni.

Casto jsme odkdzani na vilastni iniciativu a hledant informact."

Nekoordinaci sluzeb vnima jaké problematické také dalsi z respondentek, pro kterou
je stavajici stav velmi vyCerpavajici. RS: "Zdravotni a socidlni systém by mély fungovat
ruku vruce. Casto se stavd, Ze jedna sluzba nevi, co déla druhd, a to zpiisobuje

problémy."

Béhem rozhovoru s respondenty bylo opakované zmifiovano, Ze soucasny systém
zdravotni a socialni péCe neni dostatecné provazany. Nekoordinace té€chto systému
predstavuje pro pecujici prekazku a neulehcuje jejich situaci.

Celkové respondenti vnimaji jako klicové zlepsit koordinaci a komunikaci mezi
zdravotnimi a socialnimi sluzbami, coz by vyrazné pfispé€lo k efektivnéjsi a jednodussi
péci. Tento krok by nejen ulehcil praci pecujicim osobam, ale také zlepsil kvalitu zivota

lidi, o které se staraji. Béhem rozhovort s respondenty bylo opakované zduraziovano,
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ze souCasny systém zdravotni a socialni péce neni dostatené provazany. Tato
neprovazanost pfedstavuje vyznamnou piekazku pro pecujici osoby, které se snazi zajistit
co nejlepsi péci pro své blizké. Respondenti ¢asto zminovali potiebu lepsi koordinace
a propojeni téchto sluzeb, coz by vedlo k efektivnéjsi a komplexnéjsi péci. Respondenti
by povazovali za spravné, aby zdravotnici vCetné 1ékait a socialnich pracovniku byli 1épe
edukovani o dostupnosti jednotlivych sluzeb v regionu. Reflektuji, ze by to pro né byla

obrovska pomoc a podpora.

e Navstévy a podpora v domacnostech

Nasleduyjici shrnuti reflektuje odpovédi respondenti na otazku, jakou formy podpory
by pottebovali. Na zakladé zkuSenosti a typu péce o osobu s dlouhodobé nepiiznivym

zdravotnim stavem byly sdéleny nasledujici navrhy.

R1: "Pravidelné navstévy zdravotnikii by ndm hodné pomohly. Potrebujeme nékoho, kdo

by nds navstévoval a dal nam odbornou pomoc primo doma."

R2: "Kdyby k nam pravidelné chodil néjaky socidlni pracovnik, bylo by to velké ulehceni.

Potrebujeme nékoho, kdo by ndam poradil a pomohl 7esit konkrétni situace.”

R3: "Psychologickd podpora je pro nds velmi duleZita. Mit moznost pravidelné mluvit

s psychologem by mi hodné pomohlo zviddat stres a tinavu."”

R4: "Pomoc s praktickymi vécmi, jako je iiklid nebo nakupy, by byla skvéld. Nékdy jsem

tak vycerpany, ze bych ocenila kazdou pomoc."

RS: "Skoleni avzdélavani primo doma by nam pomohlo Iépe se starat*. Dale matka
pecujici o syna, jehoz stav vyzaduje intenzivni péci, uvedla: ,,Syn potrebuje péci 24 hodin
denné, 7 dni v tydnu. Jsem zastupitelnda manzelem arodinou, ale kdyz byl syn mensi,
pomdahala mi hodné moje maminka. Nyni je obtizné najit odborné pracovniky, kteri
by mohli poskytnout potiebnou péci a mohli prijit k nam domii. “ Respondentka se marné
snazi najit odborné vyskoleného pracovnika, ktery by byl ochoten dochazet
do domacnosti a poskytnout individualni odborné poradenstvi a podporu pii péci
o postizené dit&. Rika R5: ,, PotFebujeme podporu od odbornikii, kteri by byli ochotni

poskytovat pravidelnou péci primo u nas doma. *

Jina respondentka pecujici sama o postizené¢ho syny pocituje stav vyhoteni a frustrace.
Moc ji pomohlo, kdyby se naskytla sluzba, odborny pracovnik, ktery by zvladl ji podpofit

v krizovych situacich. Je pro ni velmi dilezité, aby tento pracovnik pfijel do domaciho
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prostiedi. Vyjadiuje svij nazor se slovy R6: | Synovi je 8 let a mame tézké zachvaty
vzteku. Hleddme odlehcovaci sluzbu, kterd by nam mohla pomoci. Bohuzel je tézké najit

¢

nékoho, kdo by byl schopen a ochoten poskytmout potiebnou péci. ‘

Mnoho pecujicich by uvitalo pravidelné navstévy odborniki pfimo v domacnosti. Tyto
navstévy by mély zahrnovat nejen zdravotni péci, ale také psychologickou podporu

a poradenstvi.

Respondenti zdaraznovali dalezitost individualniho pfistupu a poradenstvi, které by bylo
pfizpisobeno specifickym potiebam jejich rodiny a peCované osoby. Odbornici by méli

poskytovat rady na miru a pomahat fesit konkrétni problémy.

Byla vyzdvizena potieba psychologické podpory nejen pro opeCovavané osoby,
ale i pro peCujici. Navstévy psychologli nebo terapeuti by mohly vyrazn€ pomoci
pfi zvladani stresu a emoCni zatéze spojené s dlouhodobou péci. Nekteti pecujici
by uvitali praktickou pomoc v domacnosti, jako je naptiklad pomoc s uklidem, nakupy
nebo doprovod k1ékafi. Respondenti by ocenili pravidelné tréninky a Skoleni piimo
v domacnosti, kde by seucili novym dovednostem pii oSetfovani. Tento pristup

by zajistil, ze pecujici budou mit aktudlni znalosti a budou se citit jist&jsi ve své roli.

e Edukace a podpora od lékaru

Edukace a podpora od lékari se ukazala jako zasadni téma pro respondenty. Mnoho
znich zmifovali, ze se potykaji s nedostatkem informaci anedostate¢nou podporou
od zdravotnického personalu. Hlavni body shrnuté zvypovédi respondenti jsou
nasledujici:

R1: ,, 0 informovanosti bych mohla mluvit hodiny. Kdyz se synovi uraz stal, nebyly
informace k dispozici. Dnes je to lepsi, ale tehdy jsme se museli ucit v§echno sami. Kdyby

¢

lékari byli informativnéjsi a méli zdjem nds vést, bylo by to nesrovnatelné lepsi.

R3: Lékari by ndm méli poskytovat vice informaci a Skoleni. Casto nevim, jak se mam

¢

spravné starat o svého tatinka a kde hledat potrebné informace. ‘

Ro6: ,, Vidim mezery v zdjmu a podpore ze strany Iékaru, predeviim praktickych,
ale i odbornych. Nedostavame od nich Zadnou edukaci, napriklad maminka potiebuje

neurologické 1éky, dostaneme predpis, ale vic nevime.

55



R2: | Nam pomohl .... Pani ndm poradila, jak je syn starsi, tak aby mél moznost najit
si zaméstnani nebo aby mohl mit invalidni diichod. Ale od lékaru jsme nikdy takovou

podporu nedostali.

Mnozi respondenti si stézovali na nedostatek informaci a zaSkoleni, které by jim poskytli
lékafi na zakladé zdravotniho stavu jejich blizkych. Vyznamna cast respondentt
poukazovala na potrebu lepsi komunikace s 1ékafi. Chté&ji mit moznost klast otazky
a dostavat srozumitelné a uzite¢né odpovédi, které¢ jim pomohou pii kazdodenni péci.
Respondenti by ocenili, kdyby lékafi poskytovali vice praktickych rad a postupt, jak fesit
konkrétni situace, se kterymi se setkdvaji pfi pé¢i o své blizké. Tato podpora

by zahrnovala 1 praktické ukazky.

Edukace a podpora od I1ékartt je kliCovym faktorem pro zajisténi kvalitni péCe o nemocné
a star$i osoby. Pecujici osoby potfebuji vice informaci, kontinudlni vzdelavani, lepsi
komunikaci s 1ékafi, praktické rady a psychologickou podporu. Zajisténi té€chto aspekta
by vyrazné prispélo k efektivnéjsi a udrzitelné;si péci a zlepsilo kvalitu zivota pecujicich

osob 1 jejich blizkych.

e Vzdélavani a podpurné aktivity pro pecujici

Pecujici osoby casto Celi vyzvam spojenych s nedostatkem informaci a pribézného
vzdélavani. Mnozi z nich vyjadiili potfebu po konkrétnich podparnych aktivitach, které
by jim pomohly zlepsit jejich schopnosti a nabirat nové znalosti v péci o své blizké.

Hlavni body zahrnuyji:

Pfi péci o seniora ¢i imobilniho ¢loveéka, je zapotrebi praktickd dovednost, kterou péce
vyzaduje. 'V oblasti oSetfovatelské manipulace by serada vzdélavala jedna
z respondentek, pro kterou je pée vysoce fyzicky naroéna. Rika R4: , Potiebujeme
néjaké konkrémi praktické dovednosti, treba jak manipulovat s clovékem, ktery
je nehybny, jak mu treba pomoct do koupelny, také jak spravné podavat Iéky nebo jaké

Jjsou nejnovéjsi vyzivové doporuceni pro seniory.

Nékteré maminky by velmi ocenily rady a praktické ukazky rehabilitacnich cvika, které
pfispivaji k udrzeni kondice jejich déti. A dale vzdélavani v prvni pomoci, nebot’ i ony
se doma mohou setkat s zivot ohrozujicim stavem opecovavané osoby. K tomu uvadi Ro:
., Nejvice nam pomohly kurzy prvni pomoci a taky néjaké rady od fyzioterapeuti. DiileZité

Jjsou i pravidelné semindre s lékari, kde miizeme konzultovat specifické problémy.
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Riizné formy psychickych potizi ma vétsina peCujicich osob, obzvlasté pokud se jedna
o péci dlouhodobou. NedostateCna podpora psychickou zatéz pecujicich zvySuje a mlze
dojit k ohrozeni zdravi pecujici osoby. Psychologicka pomoc je tedy zcela na misté.
Své otom vi také R1: | Psychickd podpora je pro mé taky diileZitd, casto mam pocit,
Ze jsem na to sama. Uvitala bych néjaké sezeni s psychologem nebo moznost mluvit

s lidmi, kteri jsou ve stejné situaci.

Z rozhovoru respondenti Casto zaznival zajem o vzdélavani, bez ohledu na to, o jakou

osobu pecuji.

R4: | Potirebujeme pravidelné aktualizované informace o novych metodach a moznostech

péce. Nékdy se mi zdd, Ze nemdme pristup k nejnovéjsim poznatkiim a doporucenim. “

RS: |, Digitalni kurzy awebindre by byly skvélym reSenim, protoze ne vidy miizeme
opustit domov kvuli  naSim povinnostem. Potrebujeme  flexibilni moznosti,

Jjak se vzdélavat. *

Respondenti by uvitali kurzy zaméfené na konkrétni zdravotni stavy a potreby jejich
blizkych, naptiklad péce seniory, péce o zdravotné postizené, nebo specifické potreby
déti s postizenim. Workshopy, kde by se mohli naucit praktické dovednosti, jako
je manipulace simobilnimi osobami, sprdvna vyziva, nebo techniky prvni pomoci.
Aktualizované a snadno dostupné informacni materialy, které by poskytovaly nejnovéjsi
poznatky a doporuceni tykajici se péCe. Moznosti setkdvat se s ostatnimi pecujicimi,
sdilet zkuSenosti a ziskavat podporu. Svépomocné skupiny mohou byt prezencni nebo
online. Programy a sezeni zaméfené na mentalni zdravi pecujicich, vcetné€ technik
zvladani stresu a vyhofeni. Flexibilni moznosti vzdélavani prostfednictvim online
platforem, které by umozniovaly pfistup k materialim kdykoli a odkudkoli. Zajistit
pravidelnou aktualizaci a dostupnost informacnich brozur, videi a online materialt. Tyto
aktivity by vyrazn€ pfispely k lepsi informovanosti a pfipravenosti pecujicich osob,
coz by jim umoznilo poskytovat kvalitn€jsi péci a zaroveni zlepsit jejich vlastni zivotni

podminky.
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S DISKUZE

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké jsou nedostatky v systému podpory neformalnich
pecujicich. Pfi zpracovani diplomové prace jsem se snazila ziskat komplexni pohled
na teoretickd vychodiska. Jak efektivné podporovat rodinné pecujici se stava ¢im dal
tim vice aktualnim tématem, které ziskava pozornost jak odborné komunity, tak i laické
vefejnosti. Je jasné, ze tato problematika vzhledem k demografickym ukazatelim bude
i nadale pfedmétem mnoha diskusi, vyzkumu a odbornych studii. Presto vSak neformalni
péce zustava v ramci Ceského socialniho systému ne zcela vyfeSenou oblasti, coz ukazuje
na potrebu dal§iho zkoumani a predevsim systémovych fesSeni. Vysledky vyzkumu
a Setfeni zaméfenych na zatéz a potifeby pecujicich, jednoznacné ukazuji, Ze je tfeba
rozvijet zdravotné socidlni politiku se zaméfenim na komunitni péci a podporu.
Neformalné pecujici se stavaji vysoce zastoupenou skupinou lidi, ktera si zaslouzi , lepsi

budoucnost™ a upfimny zajem celé nasi spolecnosti.

I pfes zavaznost tématu péce o osoby s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem
je dostupna literatura pomérn€ omezena. Piekvapivé bylo zjisténi, Ze vétSina materiall,
které se vénuji specifickym aspektim zatéze a jejich dopadiim na rtizné oblasti zivota
pecyjicich, je k dispozici predevs§im ve formé odbornych c¢lanka, studii a diskusnich
prispévka. Celkoveé lzefici, Zeucelenych informaci tykajicich se neformalni péce
0 osoby s dlouhodobé neptiznivym zdravotnim stavem je nedostatek. Databaze vefejnych
instituci nejsou pro vefejnost piistupné a mikrodata z vyzkumu CSU jsou rovn&z
nedostupna. Problémem je také jejich analyticka vyuzitelnost, protoze nejsou presné
znamy ani pocty skutecné pecujicich osob a analytické definice neformalni péce se casto
neshoduji s legislativnimi predpisy. Ani mimo tyto hlavni databaze neni situace idealni.
Velké vyzkumy, na kterych se podilela i Ceska republika, se Gasto vénuji neformalni péci
pouze okrajove a byvaji soucasti SirSich témat. Vétsina téchto vyzkumu se navic zaméfuje

hlavné na neformalni péci o seniory.

V ramci vyzkumu byly stanoveny specifické parametry, zahrnujici dobrovolnost péce,
absenci pracovni smlouvy aodmény, apéci o osobu s dlouhodobé nepfiznivym
zdravotnim stavem v domacim prostredi. Kvalitativni vyzkum byl zaméten na reflexi
vlastnich zkuSenosti a na hodnoceni miry podpory, kterou vnimaji ze strany okoli
a systému podpory pro neformalni pecujici. Dil¢im cilem vyzkumu bylo dozvédét se, jaké

formy podpory by respondenti potiebovali pro kvalitni fungovani v jejich zivotech.
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Vyzkum ma nékolik omezeni, ktera je tfeba vzit v uvahu pfi interpretaci vysledku.
Vzorek respondentt tvofily Zeny z Kraje VysoCina ve vékovém rozmezi 32 az 58 let,
které dlouhodobé pecuji o osoby s nepfiznivym zdravotnim stavem, zahrnujici seniory,
zdravotné postizené osoby a déti se zdravotnim postizenim do 18 let. Velikost
a homogenni slozeni vzorku mohou omezit zobecnitelnost vysledka na Sirsi populaci
neformalnich pecujicich, v€etné muzi a peCujicich zjinych regionti nebo vékovych

skupin.

Pouziti kvalitativni metodologie, konkrétné polostrukturovanych rozhovort, poskytuje
hluboky vhled do osobnich zkuSenosti respondentd, avSak vysledky nemusi byt
statisticky reprezentativni. Délka rozhovori (30-40 minut) mohla byt nedostatecna
pro detailni prozkoumani nékterych témat. Navic, zpusob sbéru dat (rozhovory
v domécim prostiedi, na neutralnim mist¢ nebo online) mohl ovlivnit odpovédi
respondentu, zejména pokud se necitili zcela pohodiné nebo anonymné. Vyzkum probihal
beéhem jednoho tydne, coz muze omezit hloubku ziskanych dat a schopnost zachytit
variabilitu v Case. Geografické omezeni na Kraj Vysocina také znamena, ze vysledky
nemusi byt plné€ aplikovatelné na jiné regiony s odliSnymi socidlnimi a zdravotnimi

sluzbami.

Moje vlastni citlivost na téma péce o postizené dité a litost smérem k rodi¢im mohla
ovlivnit zplsob, jakym jsem vedla rozhovory a interpretovala odpovédi. Piestoze jsem
se snazila udrzet profesionalni odstup, tento vliv mohl byt pfitomen a ovlivnit objektivitu
vysledkti. Podobné vlastni zkuSenosti s naro¢nou péci a zatézi mohly ovlivnit nékteré
respondenty a jejich odpovédi. Snazila jsem se minimalizovat tento vliv tim, ze jsem
nevstupovala do rozhovorti a spiSe nechala respondenty hovofit, coz mohlo omezit
hloubku ziskanych informaci. Nedostate¢né kapacity socialnich a zdravotnich sluzeb
v nékterych oblastech a omezena dostupnost nékterych sluzeb mohly také ovlivnit
vysledky vyzkumu, protoze respondenti mohli mit riizné zkuSenosti a potieby v zavislosti

na dostupnosti téchto sluzeb ve svych lokalitach.
Tyto limity by mély byt vzaty v Gvahu pfi interpretaci vysledka vyzkumu a pfi planovani
budoucich studii, které by mély zohlednit §irsi a riznorod€jsi vzorek respondentt, delsi

Casovy ramec adals$i metodologické pfistupy pro zajisténi vySSi reprezentativnosti
a hloubky ziskanych dat.
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Tato zkuSenost mi zaroveri poskytla hlubsi porozuméni pro pottebu reflexivity
ve vyzkumu abude pro mé cennou lekci pro piipadné budouci vyzkumné projekty.
Hlidat si profesionalni pfistup a zaroven se chtit lidsky pfiblizit s respektem k ptibéham
vSech pecujicich, zpétn€ hodnotim jako narocnou disciplinu. Rozhovory vyzadovaly
znacnou koncentraci a empatii, abych mohla zachytit nuance a detaily, které bych jinak
mohla ptrehlédnout. Rozhovor jsem oproti dotaznikiim vnimala jako nastroj mnohem
osobnéjs§i povahy a nebylo pro mé jednoduché vyvazovat poly dvou stran se zkuSenosti
péce. Zaroven bylo narocné koordinovat ¢as s pecujicimi, kteti maji vzhledem k naro¢né
péci omezenou Casovou kapacitu. Zjistila jsem, ze 1 v kvalitativnim pojeti vyzkumu, mi

vyhovuji vice strukturované analyzy.

Vramci diskuze bych rada uvedla, Ze porovnani vysledka kvalitativniho vyzkumu
s kvantitativnimi daty z projektu ,,Podpora neformalnich petovatela“ v CR, ktery byl
jako jeden z vétSich projektti vyhodnocen v roce 2015, neni zcela relevantni vzhledem
k metodologickym odlisnostem. Nicméné, 1 piesto 1ze nalézt nékteré spolecné aspekty,
které potvrzuji obecné trendy. Napiiklad, jak moje vyzkumna zjisténi, tak vysledky
zminéného projektu ukazuji, ze vétSinu pecujicich tvofi zeny. Tento fakt podtrhuje
pottebu cilené podpory pro Zeny, které nesou hlavni biemeno péce o osoby s dlouhodobé
nepiiznivym zdravotnim stavem. Oba vyzkumy také poukazuji na vyznamné piekazky,
snimiz se neformalni pecujici potykaji, at uzjde o nedostateCnou informovanost,
financni néarocnost nebo potfebu socialni a emocionalni podpory. Poukazuji také
na potiebu zlepSeni dostupnosti vybranych typt sluzeb, a zaroven zvySeni kvality
odbornosti pracovnikd, ktefi v téchto sluzbach pasobi. I kdyz jsou konkrétni metodické
pristupy rozdilné, shoda v téchto klicovych oblastech se potvrzuje napiic¢ velkymi
vyzkumu zameétfenych na neformalni pecujici. To podtrhuje naléhavost feSeni téchto

problému v ramci Ceského socialniho systému.

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké jsou nedostatky v systému podpory neformalnich
pecujicich. V ramci vyzkumu se podafilo identifikovat klicové problémy, s nimiz

se neformalni pec€ujici potykaji, a navrhnout mozna opatieni ke zlepSeni jejich situace.

Na zakladé provedeného kvalitativniho vyzkumu bylo zjisténo nékolik zasadnich
nedostatki. Respondenti poukazovali na nedostateCnou informovanost a dostupnost
informaci, pocit osamélosti, nedostateCnou finanéni podporu, kapacitni omezeni

socialnich sluzeb a neflexibilitu poskytovanych sluzeb. Tyto faktory byly opakované
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zmifiovany a ukazuji na potfebu systémovych zmeén v oblasti podpory neformalnich
pecujicich.

Dil¢i vyzkumné otazky se zamétrovaly na specifické aspekty této problematiky. Prvni
otazka se zabyvala hlavnimi problémy a piekazkami, s nimiz se neformalni pecujici
setkavaji pfi snaze zajistit adekvatni péci pro své blizké. Byly identifikovany fyzicka
a psychicka zatéz, nedostatek volného casu, obtize pfi sladovani péce s pracovnim
zivotem a financni naro¢nost péce. Druha otazka se ptala na specificka opatfeni a zmeény,
které by mohly zvysit podporu a zlepSit podminky pro neformalni pecujici v jejich
kazdodenni péci. Respondenti navrhovali zlepSeni informovanosti a dostupnosti
informaci prostfednictvim centralizovanych zdrojt, zvysSeni finan¢ni podpory, zavedeni
flexibilnich pracovnich tGvazkl, vytvofeni komunitnich center a podpurnych skupin,
zvySeni kapacity a kvality socialnich sluzeb alep§i spolupraci mezi zdravotnimi

a socialnimi sluzbami.

Vyzkum tedy nejen odpovédel na hlavni vyzkumnou otazku, ale také poskytl konkrétni
navrhy na zlepSeni situace neformalnich pecujicich. Tim bylo dosazeno hlavniho cile
prace, ktery spocival v identifikaci nedostatkii v systému podpory neformalnich
pecujicich a navrhu moznych feseni téchto problému. Tento vyzkum tedy nejenze pfinesl
hlubsi porozumeéni aktualni situace, ale také nabidl praktickd doporuceni, ktera mohou

byt zékladem pro dalsi diskusi a zlepSeni v této oblasti.

Celkové lze konstatovat, ze hlavni cil prace byl naplnén, stejné jako bylo zodpovézeno
na hlavni vyzkumnou otazku. Vysledky poskytuji cenny vhled do soucasného stavu
podpory neformalnich pecujicich a ukazuji na konkrétni oblasti, které vyzaduji pozornost
a dalsi vyzkum. Tato zjist€ni mohou piispét k rozvoji ucinnéjsich politik a opatteni, které

zlepsi kvalitu zivota neformalnich pecujicich 1 jejich blizkych.

Domnivam se, ze role neformalnich pecujicich je u nas stale podceniovana a nedostava
se jim adekvatni pomoci, zejména v oblasti socialnich sluzeb. Byla bych rada, kdyby

vefejna politika alokovala této skupin€ vétsi pozornost.
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ZAVER

Tato diplomova prace je zaméfena na hledani a pojmenovani hlavnich nedostatki
v systému podpory neformalnich pecujicich. Dil¢im cilem je zjistit, jaké zmény
a konkrétni opatieni by pomohly zlepsit jejich kazdodenni zivot. Hlavni vyzkumna
otazka, jaké jsou nedostatky v systému podpory neformalnich pecujicich, byla
zodpovézena identifikaci kliCovych problému a prekazek. Dil¢i vyzkumné otazky byly
rovnéz zodpovézeny a poskytly cenné poznatky o specifickych potifebach pecujicich

a moznych opatienich ke zlepSeni jejich situace.

Je tfeba také zminit, ze vyzkum mél urcitd omezeni, kterda mohou ovlivnit zobecnitelnost
vysledkd. Mezi hlavni limity patii velikost a homogenni slozeni vzorku respondentq,
Casové a geografické omezeni vyzkumu a potencialni subjektivita pfi sbéru a analyze dat.

Tato omezeni byla podrobné diskutovana v piislusné Casti prace.

Je vice nez nezpochybnitelné, ze uloha neformalnich rodinnych pecujicich je v systému
dlouhodobé péce naprosto klicova. Tyto pecujici osoby se staraji o velkou cast osob, které
vyzaduji péci, a to jak o déti s postizenim, tak o starsi rodice s omezenou sobéstacnosti.
Avsak Cesky socialni a zdravotnicky systém tuto péci nedostatecné uznava a podporuje.
Ackoli existuji nastroje a programy na podporu neformalni rodinné péce, pecujici Casto
narazeji na Cetné prekazky, které jejich praci komplikuji.

Na zakladé analyzy kvalitativni aktivity bylo identifikovano nékolik klicovych oblasti,

které vyzaduji pozornost a optimalizaci pro zlepSeni podpory neformalnich pecujicich.
Doporuceni zahrnuji nasledujici oblasti:

Zvyseni kapacity a dostupnosti socialnich sluzeb je nezbytné pro umoznéni pecujicim
ziskat Cas na odpocCinek avlastni aktivity. To zahrnuje navySeni kapacity a zlepSeni
casové 1 mistni dostupnosti odlehcovacich sluzeb, jako jsou denni, tydenni, vikendové
a prazdninové pobyty. ZlepSeni informovanosti je dal§im klicovym bodem. Je nutné
vytvofit a propagovat centralizované zdroje informaci, které budou obsahovat aktualni
a oveéfené informace o dostupnych socidlnich a zdravotnich sluzbach, finanénich
piispévcich a kompenzacnich pomuckach. Tyto informace by mély byt dostupné

jak online, tak v ti§téné podobé na uradech, u 1ékait a v socialnich sluzbach.

Podpora psychologické a emocionalni stability pecujicich je také zasadni. Je nutné

zajistit pristup k psychologické podpore aindividudlnim setkdnim s psychologem
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pro neformalni pecujici. Organizovani skupinovych setkani a svépomocnych skupin,
kde mohou pecujici sdilet své zkuSenosti a ziskdvat emocionalni podporu, by mohlo
vyznamné piispét ke zlepseni jejich psychické kondice. Propojeni socidlnich
a zdravotnich sluzeb je dal§im krokem, ktery jenutné zlepsit. Je potieba zvysit
informovanost 1ékaii 0 moznostech nasledné péce a zapojit je do zprostredkovani téchto
informaci peCujicim. ZlepSeni komunikace a spoluprace mezi socidlnimi a zdravotnimi

sluzbami je klicové pro efektivni poskytovani péce.

Vzdélavaci aporadenské sluzby hraji také vyznamnou roli. Je dilezité poskytovat
pravidelna Skoleni a vzdélavaci kurzy pro pecCujici, zaméfené na praktické dovednosti
a zvladani specifickych situaci. Ztizeni telefonické, online a osobni poradny, kde mohou
pecujici ziskat rychlé a odborné rady, by mohlo vyrazné zlepsit jejich schopnost zvladat
péci.

Rozsifeni a propagace podpurnych aktivit je také klicové. Je potfeba intenzivné
propagovat podptirné aktivity nejen online, ale také prostfednictvim tisténych material(,
obecnich rozhlast a vyvések v mensich obcich. Zajisténi, aby informace byly snadno

dostupné pro vSechny pecujici, vCetné téch, kteti nemaji pristup k internetu, je nezbytné.

Implementace téchto doporuCeni muze vyrazné prispét ke zlepSeni kvality Zivota
neformélnich pecuyjicich a jejich blizkych, coz je zasadni proudrzeni arozvoj kvality
pée v Ceské republice. Tato opatieni maji potencial zmirnit obavy pelujicich
z budoucnosti, zlepsit jejich psychickou 1 fyzickou kondici a celkové zvysit jejich
schopnost poskytovat péci dlouhodobé. Doporuceni jsou uréena tvarcum politik,
poskytovatelim socialnich a zdravotnich sluzeb, mistnim a krajskym Gradim,
neziskovym organizacim a dal§im subjektim podilejicim se na podpoie neformalnich
pecujicich.

Péce o blizkého s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem ma vyznamny dopad
na zivot pecujiciho. Mnohé z téchto negativnich vlivi jsou dusledkem nedostatecné
podpory anevhodnych podminek pro neformalni péci v Ceské republice. Tento
nedostatek podpory zdiraziuje potiebu pokraCovat ve vyzkumu této oblasti a hledat
efektivni zpusoby, jak posilit ausnadnit roli neformalnich pecujicich, aby mohli

poskytovat péci s mensim osobnim zatizenim a lepSimi vysledky pro své blizké.
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Priloha 1: Informovany souhlas

Informovany souhlas s icasti ve vyzkumu a se zpracovanim osobnich udaju

(dale Informovany souhlas)

Néazev vyzkumné Neformalni péce o osoby s dlouhodobé nepriznivym
studie: zdravotnim stavem
Resitelé studie: Zdenka Berankova Juchelkova

Kontakt na reSitele:  zdenka.juchu@seznam.cz
Pracovisté: Prazska vysoka Skola psychosocialnich studii,

s.r.o (dale PVSPS)

Informace o studii

Cilem studie je zjistit nedostatky v sou¢asném systému podpory neformalnich pecujicich
a identifikovat oblasti, ve kterych je tfeba zlepSit podminky a poskytované sluzby.
Béhem studie podstoupite Setfeni za pouziti metody rozhovoru. Odhadované trvani
rozhovoru je asi 40 minut. Vase ucast nebude nijak honorovana. O vysledcich vySetfeni
budete informovan emailem a pfistupem k dané praci. Vase ucast bude anonymni,
ve studii uvedu pouze va§ vék a pohlavi, vzdélani. Pokud byste béhem rozhovoru
citil/a jakykoliv  diskomfort, tak rozhovor prerusime apokud byste potieboval/
a naslednou péci ve formé podplirného rozhovoru, ktery v ptipadé potieby ucastnika
vyzkumu napomuze uzaviit bolestivé zivotni téma, tak vam nabizi jedno setkani
s psychoterapeutem zdarma. Vase ucast ve vyzkumu je zcela dobrovolna. Sviij souhlas
s ucasti muzete kdykoliv bez udani diivodu odvolat a z vyzkumu odstoupit. Po podpisu
toho Informovaného souhlasu obdrzite jeden ze dvou jeho stejnopisi podepsanych Vami

a vyzkumnikem, ktery s Vami Setfeni provadi.

Ochrana osobnich udaju

Sprava osobnich udajt ziskanych pii vyzkumu se fidi nafizenim Evropského parlamentu
a Rady (EU) 2016/679 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovani osobnich
udaju aovolném pohybu téchto udaji a o zruSeni smérnice 95/46/ES (obecnym
nafizenim o ochrané osobnich udaji; GDPR) zakonem 110/2019 Sb. o zpracovani

osobnich udaja.


mailto:zdenka.juchu@seznam.cz

V ramci této studie shromazduje fesitel této studie a PVSPS jako spravce Vage osobni
a citlivé udaje. K Vasim tdajim budou mit pfistup pouze povéfeni védecti pracovnici
ucastnici se této studie. Tyto osoby jsou povinny zajiSfovat a zachovavat duveérnost
Vasich udaja.

Zpracovani naméfenych ¢i Vami poskytnutych dat je provadéno po anonymizaci, tedy
po nahrazeni osobnich udaju ¢iselnym kodem. Soubor s tdaji propojujicimi identifikacni
udaje (cela jména ticastnikl a kontakt) s ¢iselnym kdédem uzitym pro anonymizaci a dalsi
zpracovani namérenych dat bude ulozen na pevném disku pocitace vyzkumného tymu,
anebude dale sdilen. Ziskané udaje budou pouzity vyhradné pro védecké ucely
bez zvefejnéni Vaseho jména a dalSich identifikacnich udaji (tj. bez kontaktnich

informaci a bez data narozeni).

Mate-li jakékoliv dopliujici dotazy ohledné této studie, muzete se obratit na feSitele

studie.

Dékujeme za VasSi ochotu k ucasti na této vyzkumné studii.

Ja, . narozen/a ...........................

svym podpisem nize potvrzuji, ze:

e jsem pired podpisem mél/a dostatek Casu k precteni vySe uvedenych informaci
o studii, byl/a jsem podrobné informovan/a ocili a ucelu této studie a o tom,
v ¢em spociva moje ucast ve studii;

e jsem meél/amoznost klast dopliiujici  otazky  anavSechny jsem
obdrzel/a uspokojivou odpoveéd’;

e rozumim, Ze mohu svobodné a bez udani divodu kdykoliv sviij souhlas s ucasti
v této studii odvolat;

e prevezmu stejnopis tohoto podepsaného Informovaného souhlasu;

e dobrovolné a bez vyhrad souhlasim s mou ucasti na této studii;

e souhlasim s pouzitim ode mne ziskanych dat pro tuto studii ijiné vyzkumné
studie bez ohledu na feSitelskou instituci, vCetné zvefejnéni dat ve verejné
ptistupné védecké databazi za podminek, Zze data budou pouzita vyhradné

v anonymizované podobg;

II



e jsem srozumeén stim, zejakékoliv uziti a zvefejnéni dat a vystupi vzeslych
zvyzkumu nezaklada muj narok na jakoukoliv odménu ¢i nahradu, tzn.,,
ze veskera opravnéni k uziti a zvefejnéni dat a vystupti vzeslych zvyzkumu
poskytuji bezuplatné;

e souhlasim se zpracovanim auchovanim osobnich a citlivych udaji v rozsahu
v tomto Informovaném souhlasu uvedenych jejich spravcem pro tyto ucely:
Prazskou vysokou Skolovou psychosocidlnich studii, s.r.o., Hekrova 805,
149 00 Praha 4, ato pro ucely zpracovani dat vzeSlych z vyzkumu, pro ucely
pfipadného kontaktovani z divodu zpracovani dat vzeSlych zvyzkumu
¢i zdavodu nabidky ucasti naobdobnych akcich aproucely evidence
a archivace; astim, zetyto osobni udaje mohou byt poskytnuty subjektim
opravnénym k vykonu kontroly projektu, v jehoz ramci vyzkum realizovan;

e Dberu navédomi, Ze mam pravo svij souhlas se zpracovanim osobnich udaji
kdykoli odvolat, a to bud’ pisemné listovni zasilkou na adresu Hekrova 805/25,
14900 Praha 4- Hae, nebo elektronicky e-mailem na adresu
osobniudaje@pvsps.cz. Odvolanim souhlasu vSak neni dotéena zakonnost

zpracovani vychazejiciho ze souhlasu, ktery byl dan pred jeho odvolanim.

Vo dne ............. Podpis ucastnika ........................

Celé jméno vyzkumnika provadéjiciho Setieni: Zderika Berankova Juchelkova

Vo dne .............. Podpis vyzkumnika .....................
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Priloha 2: Seznam otazek k rozhovoru

Neformalni péce o osoby s dlouhodobé nepriznivym zdravotnim stavem

1. Jak dlouho a jak ¢asto pecujete o osobu blizkou? Jak dalece je zavisla na Vasi
pédi (kolik hodin denné vyzaduje pééi)? Zijete s osobou, o kterou pelujete,

ve spolecné domacnosti?

2. Kdo Vam s péci o osobu blizkou pripadné pomaha? Stridate se s nékym
v rodiné? Jste zastupitelni? nékdo z pribuznych; prdtelé; pecovatelska shizba;

zdravotni domdci péce; osobni asistent; dobrovolnik...

3. Co Vam osobné Cini v soucasné dobé nejvétsi potize pri péci o Vasi blizkou
osobu?

» nedostatecné informace k reSeni socidalni situace tykajici se péce o osobu
blizkou

» nedostatecnd podpora ze strany oSetfujiciho [ékare (napr. ndvstévy
v domdcnosti, informace ...)

» osamélost pri péci ,, jsem na to sama *

» nedostatecnd znalost v oblasti oSetrovani a péce

» nedostatek casu pro sebe nebo pro své blizké

" unava, vycerpanost

» zdravomni potize pecujici (ho)

» zhorSeni rodinnych vztahii

" Zddné nebo omezené pracovni uplatnéni

» nedostatek financnich prostiedkii

»  obavy z budoucnosti

»  zmény zdravotniho stavu opecovdavaného

" jiné

1Y%



4. Které aktivity by Vam pomohly nebo Vam chybi pro zlepSeni/udrzeni
stavajici situace pri péci o osobu blizkou? Co by Vam usnadnilo zivot?

*  mit se kam obrdtit s problémem a ziskat informace apomoc prFijeho
reSeni

" navstéva v domdcnosti opecovdavaného nebo pecujiciho a podpora
Ppri FeSeni stdvajici nepriznivé situace/problému

" ucasmit se osobné nebo online skupinového setkani s odborniky
nad konkrétnim tématem/problémem

» dle svych casovych moznosti so poslechnout podcasty — rozhovory
s odborniky vénujici se konkrétmimu tématu/problému

»  setkat se individudlné s psychologem (doma, v kavarné, v ordinaci)
a probrat s nim, co mé trdpi

" ucasmit se skupinového setkani neformalnich pecujicich s psychologem
a resit spolecnd témata

" ucasmit se skupinového setkani neformalnich pecujicich se socidlnim
pracovnikem, sdilet a komunikovat spolecna témata tykajici se neformdini
péce”

»  mit doma zdkladni dileZité informace a rady vztahujici se k jednotlivym
tématum zpracované do prehledné papirové podoby/na webovych
strankdch

" jiné

5. Kdo Vam radi, na koho se obracite pro radu, kdyz potrebujete poradit v péci
o svého blizkého? Citite se byt dostate¢né informovan (a)? Co byste pripadné
ocenil (a) v ramci zvySeni informovanosti?

v [ékar; rodina; znami,; pratel; sousedi, socidalni pracovnik, internet

6. Znate svoje prava a povinnosti v souvislosti s pécéi o osobu blizkou?
(napr. nutnost nahldseni hospitalizace opecovavaného na UP, jaké kroky je nutné
podniknout v pripadé domdci péce, jak reSit situaci v prFipadé umrti
opecovavaného apod.)

e Jak jste se o téchto informacich dozvédél (a)? Jak jednoduché nebo

naopak slozité je dostat se k tomuto druhu informaci?



7. PremysSlite o tom, jak budete reSit situaci, kdy VAmi opecovavana osoba

ukondi vzdélavani? Jaké jsou moznosti FeSeni a co preferujete?

Otdzka relevantni pro pecujici o déti se zdravotnim postizenim do 18 let

8. Vyuzivite v sou¢asné dobé néjaké socialni sluzby? (napr. odlehcovaci sluzba,

denni staciondr, asistencni sluzba)

V jaké mire je vyuzivate?

pocet dnit v tydnu, pocet hodin, denné/pravidelné, dle potieby atd.

Jak dlouho tyto sluzby vyuzivate? V jakém okamziku jste se rozhodl
(a) vyuzivat sluzby?

vycerpani, nezvladnuti péce viasmimi silami, vyuZivani sluzeb jako
prirozeny doplnék

Z jakého zdroje jste se o téchto sluzbach dozvédél (a)?

Napliiuje Vami vyuzivana sluzba vaSe potreby? Co byste chtéla (a)
pripadné zménit?

dostupnost sluzeb (geografickd — doprava, casovd, schopnost dojizdet,
pruznost a flexibilita poskytovatele sluzby, financni narocnost sluzby)
Vyuzivali jste nékdy v minulosti jiné (socidlni, zdravotni, verejné)
sluzby nez této? Kdy a jak dlouho? Z jakého duvodu jste ji prestal (a)

vyuzivat?

9. Schazi Vam v misté VasSeho bydlisté nékteré socialni sluzby nebo volnocasové

aktivity? Brani Vam pripadné néco ve vyuzivani konkrétnich dostupnych

socialnich sluzeb?

nedostatecné kapacity, nutnost dojizdét za sluzbami, neflexibilita
poskytovateli socidlnich sluzeb, nedostatecna informovanost, nasledna

péce apod.

10. Jak je to ve VaSem Kkraji s odlehcovaci sluzbou? Jak dlouha je cekaci doba

na prijeti? Pomizou v akutni situaci?

VI



11. Premyslite o tom, jak to udélate, az sami zestarnete a nebudete péci zvladat?

Otdzka relevantni pro pecujici o déti se zdravotnim postizenim do 18 let
e Uvazujete nebo uvazovali jste nékdy o chranéném bydleni pro svého

potomka?

12. Jak vnimate navaznost Skolského systému a socidlnich  sluzeb?
Co by se vtomto ohledu mélo zlep§it? Co by vim pomohlo? Co naopak

povazujete za dobrou praxi?

Otdzka relevantni pro pecujici o déti se zdravotnim postizenim do 18 let
13. Jak vnimate soucasné nastaveni propojeni socialnich a zdravotnich sluzeb?

Co by se mélo zlepSit? Co by Vim pomohlo? Co naopak povazujete

za dobrou praxi?

14. Existuje néjaka oblast, ve které by Vas stat/Kraj podporit pri péci o osobu

blizkou? Je néco, co vnimate, ze uz stat/Kraj v tomto sméru déla?
15. Navrhy na rozvoj spoluprace mezi neformalnimi pecovateli, obci, socialnimi
a zdravotnimi sluzbami, které v regionu pusobi. Spoluprace neformalnich

pecovatelu s dalSimi aktéry v socialni a zdravotni oblasti

16. Ceho se nyni nejvice obavate?

Zikladni adaje o respondentovi

Jaky je Vas vék?
o 1829
o 30-44
e 45-59
e 060-79

e 80 letavice
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Jste zena nebo muz?
e 7ena

e muz

Jaké je Vase profesni postaveni? Muzete vybrat z moznosti
e zaméstnan (a)
e zaméstnany (4) s dlouhodobym oSetfovnym
e v domacnosti nebo na rodi¢ovské dovolené
e student (ka)
e dichodce
e mam vlastni zivnost/firmu
e nezaméstnany (a)
e jiné

V jakém vztahu jste k opecovavané osobé?
e manzel (ka)
e otec/matka
e syn/dcera
e sourozenec
e vnuk/vnucka

Jaky je charakter zdravotniho postizeni osoby, o kterou pelujete? (miiZete vybrat
vice moznosti)

e zhorSeny zdravotni stav souvisejici s v€kem

o télesné postizeni

e mentalni postizeni

e duSevni onemocnéni

e po nemoci nebo Urazu

e poruchy autistického spektra

e smyslové postizeni

Jaky je vék osoby, o niz pecujete?

o 0-7

o 8-18
e 19-40
e 41-60
e 061-70
e 71-80
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e &1-90
e 91 avicelet

Jaky je stupen zavislosti osoby, o kterou pecujete? (mziizete vybrat vice moznosti)
e 1. stupen
e 2 stupenl
e 3. stupenl

4. stupen
e jsme Vv procesu vyiizovani
e bez prispévku na péci
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Priloha 3: Prehled etickych aspektu

Prehled etickych aspektu Skolni prace zahrnujici vyzkum na lidech

a jejich oSetreni

Tento formular je studentem vyplnén, konzultovan, odsouhlasen a podepsan vedoucim
prace pred zapocletim vyzkumu, ktery je soucasti Skolni prace studenta. Pokud
jde o vyzkum v ramci kvalifikacni prace, stava se spolecné s ptikladem Informovaného

souhlasu povinnou prilohou kvalifika¢ni prace.

Néazev prace Neformalni péce o osoby s dlouhodobé nepfiznivym
zdravotnim stavem

Typ prace Diplomové prace

Celé jméno studenta Bc. Zderika Berankova Juchelkova

Celé jméno vedouciho prace | PhDr. Iveta Jelinkova, MBA

Etické aspekty vyzkumu Odpovéd’, reSeni
Bude vyzkumnik zaznamenévat Ano, vyzkumnik bude zaznamenavat jméno,
osobni udaje ucastnikti? email a telefon pro komunikaci s ucastniky
Napft. jméno, datum narozeni, a porizovat audio zaznamy rozhovoru.
postovni adresa, email, telefon,
fotografie, audio zdznam, podle OSetreni rizika:
kterych bude mozné ucastniky Data budou ulozena na Sifrovanych discich
identifikovat. s piistupem pouze pro opravnéné
Pokud ano, z jakého divodu? vyzkumniky. Osobni udaje budou
Jak budou tato data chranéna proti | anonymizovany a propojeni s identifikacnimi
zneuziti? udaji bude uchovavano oddélené
na zabezpeceném pocitaci.
Budou ucastnici o svych vysledcich | Ano,
ziskanych v ramci projektu respondenti, ktefi se studie zacastnili
informovani? a poskytli rozhovor pro praktickou cast prace,
Pokud ano - jak? budou informovani o vysledcich studie
mailem a pfistupem k diplomové praci.




Uvedeny postup je zakotven v pisemné
podobé¢ v informovaném souhlasu
podepsaném obé&ma stranami pied samotnym
rozhovorem a sbérem dat.

Budou ucastnici pln¢ informovani
o ucelu studie pred podpisem

IS a samotnym sbérem dat?

Pokud ne, uved’te, pro€ je nelze
informovat plné a pravdivé predem.
Pokud v souvislosti s netplnymi
informacemi muaze vzniknout
nepohodli ¢i stres, jak budou
ucastnici po skonceni vyzkumu
informovani o pravém ucelu (forma
a obsah debriefingu)?

Ano,

ucastnici vyzkumu budou plné€ informovani
o ucelu studie.

Uvedeny postup je zakotven v pisemné
podobé¢ v informovaném souhlasu
podepsaném obé&ma stranami pied samotnym
rozhovorem a sbérem dat.

Budou ucastnici osoby mladsi 18 let,
nesvépravné osoby, osoby, u nichz
1ze predpokladat snizenou kognitivni
kapacitu pro udéleni informovaného
souhlasu s ucasti nebo osoby

ze zranitelné skupiny (pacienti,
marginalizované skupiny)?

Pokud ano, jaka opatfeni na jejich
ochranu budou prijata?

(napf. ptfitomnost blizké osoby, zak.
zastupce)

Tato studie nepracuje ptfimo s osobami
mladSimi 18 let ani s osobami omezenych
na pravech.

Budou tcastnici vystaveni ukolim
¢i situacim, které jim mohou byt
neprijemné (napf. nudné zdlouhavé
ukoly, zdmérné vyvolavani
negativnich emoci)?

Pokud ano, z jakého diivodu a jakym
zpusobem bude oSetfeno riziko
negativniho dasledku?

Rizika:

Ugastnici mohou byt vystaveni
emocionalnimu diskomfortu pfi rozhovorech
o citlivych tématech tykajicich se péce

o blizké osoby.

OSetreni rizika:

Ugastnici mohou kdykoliv rozhovor prerusit
a bez udani divodu odstoupit. V piipadé
potieby je jim nabidnuto setkani

s psychoterapeutem zdarma. Veskeré
informace budou zpracovany anonymneé

a ucastnici budou predem plné informovani
o povaze studie a jejich pravech.

Uvedeny postup je zakotven v pisemné
podobé¢ v informovaném souhlasu
podepsaném obéma stranami.

Budou v ramci studie ucastnici
zadani o velmi citlivé adaje

(napf. sexualni preference, postoje
ke kontroverznim otazkam, traumata
apod.)?

Pokud ano, jak bude zmirnéno
souvisejici nepohodli €i stres?

Ne,

Ugastnici nebudou dotazovani na velmi
citlivé udaje, jako jsou sexualni preference,
postoje ke kontroverznim otazkam nebo
traumata. Studie se zamétuje na zkusenosti
a potteby neformalnich pecujicich v ramci
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jejich péce o blizké osoby, coz nevyzaduje
sdileni takto citlivych osobnich informaci.

Existuje né&jaké riziko, ze ucast Rizika:
na vyzkumu muze Gcastnika Existuje malé riziko, ze ti€astnici mohou
jakymkoliv zpisobem poskodit, béhem rozhovort zazivat emocionalni

a to v¢. dobrého jména, ymy fyzické | diskomfort nebo stres pti diskusi o citlivych
¢i psychické, vztahové atd.? O jakou | tématech spojenych s péci o blizké osoby,

ujmu muze jit? coz by mohlo vést k psychickému nepohodli.

Pokud riziko existuje, jakym Existuje také riziko naruseni vztahti, pokud

zpusobem vyzkumnik brani vzniku by se sdilené informace dostaly mimo

ujmy? vyzkum, coz by mohlo ovlivnit dobré jméno
ucastnika.

OSetreni rizika:

Vyzkumnik zajistuje anonymitu tcastnikd,
jejichz identifikacni udaje jsou nahrazeny
Ciselnym kodem a nejsou verejné sdileny.
Ugastnici jsou plné informovani o svych
pravech a mohou kdykoliv bez udani davodu
odstoupit. Pokud se ucastnici citi béhem
rozhovoru nepohodIné, mohou jej kdykoliv
prerusit a v pfipadé potieby je jim nabidnuto
bezplatné setkani s psychoterapeutem.
VSsechna data jsou zpracovavana
auchovavana v souladu s GDPR a dal§imi
relevantnimi pravnimi predpisy,

aby se minimalizovalo riziko Uniku citlivych
informaci.

Student prohlasuje, ze vyplnil vSechny udaje kompletné a pravdivé. Pokud
by pfi samotné realizaci vyzkumu mélo dojit ke zménam v bodech uvedenych v této

zadosti, bude o nich student ihned informovat svého vedouciho prace.

V piipad€é osob nezletilych ¢i osob s omezenou svépravnosti zapojenych do vyzkumu
se student zavazuje respektovat kromé souhlasu rodi¢e ¢i zdkonného opatrovnika

1 souhlas ¢i nesouhlas ucastnika s G¢asti.

Student se zavazuje, ze osobni udaje ucastnikii budou zabezpeCeny a ulozeny tak,
aby k nim m¢l/a pfistup pouze on/a sam/a vedouci prace. Publikovana ve §kolni praci
ptipadné jinde budou pouze anonymizovana data, kterd tfetim osobam neumozni spojit

s nimi konkrétni osobu (tj. bez jména, kontaktnich informaci, data narozeni).

V piipadé pochybnosti o etickych aspektech daného vyzkumu muze vedouci prace
presmérovat odsouhlaseni vyzkumného projektu na Etickou komisi PVSPS (EK). Pokud

bude mit student v umyslu publikovat sva zjisténi kromé samotné §kolni prace po uprave

XII



i v odborné literatuie, muze se sam/a obratit na EK PVSPS s zadosti o oficialni souhlas

(viz web PVSPS).

Datum 1.5.2024

Podpis studenta Podpis vedouciho prace
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