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UvVoD

Diplomova prace se zabyva sdilenou péci, tedy kombinaci neformalni péce (NP je pojata jako
prioritni) a socidlnich sluzeb i jejim nastavenim v rodinach s détmi a mladymi dospélymi se
zdravotnim postizenim. Toto téma jsem si vybrala zdmérné, protoze pracuji jiz fadu let jako
socialni pracovnice v osobni asistenci a jsem v kazdodennim kontaktu s uzivateli této socialni
sluzby a neformalnimi pecovateli. Zajimadm se o problematiku zdravotniho postizeni, sdilenou
péc€i, nastaveni v rodinach s postizenymi osobami a potiebami neformalnich pecujicich. Toto
téma chci pfiblizit socialnim pracovnikim, 1ékaifiim a dal$im obornikiim, ktefi se vénuji
socialni tématice. Cilem této prace je pfiblizit socidlnim pracovnikim neformalni péci, rizika

neformalni péce a soubéh neformalni a formalni péce.

Zvolenou metodou pro vyzkumné Setfeni je kvalitativni vyzkum zalozeny na
polostrukturovanych rozhovorech s pecujicimi o osoby se zdravotnim postizenim. Tuto
metodu vyzkumného Setfeni jsem zvolila zdmérné, protoze s tématem této diplomové prace
koresponduje. Teoretickd Cast této diplomové prace vychazi z odborné literatury, ¢lanka,

které se vénuji tématu sdilené péce, neformalni péce a zdravotniho postiZeni.

V prvni kapitole definuji vybrand zdravotni postizeni, navazuji jejich potieby a
statistické tdaje o poétu zdravotné postizenych osob v Ceské republice. Druha kapitola
popisuje neformalni péci, hlavné jeji rizika a dopady na potifeby osob s postizenim a
neformalni peCovatele. Tato kapitola nds zavadi ke srovnani neformalni a formalni péce
v rodinach, které peCuji o osoby se zdravotnim postizenim. Tteti kapitola popisuje rodiny,
které pecuji o Clena s postizenim a jejich postaveni ve spolecnosti. Charakterizuje kvalitu
Zivota rodin, které pe¢uji o osoby s postizenim, jejich situaci a potieby. Ctvrta kapitola se
zam¢fuje na nastroje socialni politiky ke vztahu k neformalnim pecujicim. Podpory
neformélnich pecujicich jako dtlezitd skupina, ktera se musi podporovat a poméhat jim

naplnit jejich potieby. Neformalni péce je pro stat efektivnéjsi nez ta institucionalni.

Empiricka, tedy vyzkumna cast, predstavuje metodu kvalitativniho vyzkumu. Nejprve
vysvétluje metodologii, cil vyzkumného Setieni, stanoveni hlavni otazky vyzkumu a z toho
vyplynuly dil¢i otazky vyzkumu. Popisuji metodu kvalitativniho vyzkumu a etiku préce.
Posléze prezentuji a analyzuji ve vyzkumné zpravé vysledky vyzkumného $etieni. Ugastnici
vyzkumu byli pecujici rodiCe, kteii pecuji o své déti a zaroven vyuzivaji socidlni sluzby na

Vsetinsku.



TEORETICKA CAST
1 Definice cilové skupiny sdilené péce diilezité pro socialni praci

V uvodu této diplomové prace definuji zakladni pojmy, které se tykaji a vztahuji k tématu
sdilené péce. Vymezuji cilovou skupinu sdilené péce o déti od narozeni do 15 let se
zdravotnim postizenim, a to konkrétné s mentalnim, télesnym postizenim a poruchou
autistického spektra a jejich velmi rozdilné potieby v priabehu vyvoje. Dale vymezuji srovnani
potieb v dopivani téchto osob od 15 let az po mladou dospélost, tj. 26 let. Dilezitost sdilené
péée, propojeni formalni a neformalni péée v kontextu socialni prace. Aktualni situace v CR
v trendu sdilené péce je popsana a definovana v Nérodni strategii rozvoje socidlnich sluzeb
pro obdobi 20162025, kde je hlavnim cilem v oblasti sdilené péce podpora neformalnich
pecovateld, kterych je v CR dle statistickych udaji MPSV az 250 tisic.

Zajisténi propojeni péfe neformalnich pecovateli (rodiny, ptibuznych, znamych)
a institucionalni sit€¢ socialnich sluzeb, aby mohly efektivné naplnit potteby jednotlivei/
pecovatelll i spole¢nosti. Neformalni péce ma pfinos jak ekonomicky, tak i socialni, setrvani
osoby s postizenim v pfirozeném socidlnim prostfedi. Je dulezité podporovat neformalni
pecovatele, rozvijet jejich kompetence, vzdelavat je, navracet do bézného Zivota a rozvijet sité

socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim.

1.1 Zakladni pojmy
V této podkapitole blize zatazuji tyto zékladni pojmy:

e Formalni péci se rozumi opak neformalni péce, kterd je poskytovana profesionalnim
zafizenim socialni péce ¢i zdravotnickym zafizenim.(Pecujeme.cz, 2019[online]).

o, Neformalni péce se rozumi péce poskytovana rodinnym prislusnikem nebo jinou
osobou mimo ramec formalizovanych socialnich ¢i zdravotnickych zarizeni, a to osobé
se snizenou sobéstacnosti, ktera je zavisla na pomoci jiné fyzické osoby*
(Podporaprocesu.cz, 2013[online]).

e Pfirozené socialni prostiedi vyklada zakon ¢. 108/ 2006 o socialnich sluzbach jako
rodinné a socialni vazby k osobdm blizkym, domécnost osoby a socialni vazby
k dal$im osobam, se kterymi sdili domacnost a mista, kde osoby pracuji, vzdélavaji se

a realizuji bézné socidlni aktivity.(Zakon ¢. 108/2006 § 3d).



Zdravotnim postizenim se rozumi télesné, mentalni, dusSevni, smyslové nebo
kombinované postizeni, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na
pomoci jiné osoby. (Zakon ¢. 108/2006 § 3g).

LyAutismus je jednou z nejzavaznéjsich poruch détského mentalniho vyvoje. Jedna se
o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Dusledkem poruchy je to, zZe dité
dobre nerozumi tomu, co vidi a slysi a proziva. Je narusend oblast komunikace,
socialni interakce a predstavivost. Autismus doprovazeji specifické vzorce

chovani. “(Perchta Kazi pata, 2007, s. 113).

»lelesné postizeni je zdravotni postizeni, které omezuje pohybové schopnosti jedince,
coz miize ovliviiovat socialni roli, sobéstacnost, schopnost cestovat, partnerskou
a rodinnou roli, pracovni roli a zajmové cinnosti. Zdravotni postizeni, které je spojeno
s poruchami hybnosti, ochabovanim svalii, deformaci hornich anebo dolnich koncetin
a tim spojena hybnost. “(Auxilium o.p.s., Obecné postupy prace s ditétem/ osobou

s télesnym postizenim).

,Mentalni postizeni je zdravotni omezeni, které se vyznacuje problémy v uceni,
porozumeéni, orientaci a komunikaci. “(Auxilium, o.p.s., Obecné¢ postupy prace

s ditétem/osobou s mentalnim postizenim).

Cilovou skupinu je mozné definovat jako skupinu osob, kterou chce pracovnik oslovit

za ur¢itym cilem.

Cilova skupina sdilené péce déti se zdravotnim postiZenim

Potieby sdilené péce u déti se zdravotnim postizeni od narozeni do 7 let v€ku jsou zcela jiné

nez u mladsiho Skolniho véku 7 az 15 let. J. Slowik (2007) definuje zdravotni postizeni jako

omezeni vyplyvajici pro jedince z jeho vady nebo zdravotniho postizeni, které ztézuje nebo

znemoziuje, aby naplnil roli, ktera je pro n¢j vzhledem k jeho v€ku normalni. (Slowik, 2007,

Péce o déti se zdravotnim postizenim od narozeni do 7 let véku probiha prevazné

vroding. Od 7 let do 15 let se do péce o déti se zdravotnim postizenim zapojuji rodice,

piibuzni a dalsi instituce jako Skola, socidlni sluzba. Osoba pecujici je na zacatku procesu

piijmuti, Ze mé dit€ je jiné, ma jiné potfeby, nastaveni fadu a systému.



1.2.1 Clenéni détstvi dle vyvojové psychologie

V navaznosti na cilovou skupinu této DP jsou nize vClenény vyvojové faze détstvi dle
psychologie. V odborné literatufe mizeme najit mnoho definic détstvi, ale Marie Vagnerova
ve své publikaci Vyvojova psychologie uvadi détstvi jako vyvojovou etapu jedince, ¢loveka

od narozeni az po dospélost. (M. Véagnerova, 2000, s.35).

M. Vagnerova déli détstvi na:

e Novorozenecké obdobi — trva piiblizné€ od narozeni do 1 mésice.

e Kojenecky vek — trva od 1 mésice do 1 roku.

e Batoleci vék — trva od 1 do 3 let zivota ditéte.

e PtedSkolni veék — trva pfiblizné od 3 let veku do 6 let.

e Mladsi a starsi Skolni vek — trva ptiblizné od 6 let do 15 let.

e Pubescence a Adolescence — Pubescence nastava cca v 11 letech a trva do 15 let,

obdobi adolescence trva od 15 let az do 20 let véku.

Dle M. Viagnerové (2000) obdobi novorozenecké je adaptacni, kdy si dité zvyka na
podminky nového prostfedi. UZ neni soucasti matky, musi samostatn¢ dychat, zvykat si na
chlad, teplo ¢i zvuky. Dité se u¢i rozezndvat matku. Vnima véci kolem sebe ¢ichem, sluchem
i zrakem. (Vagnerova, 2000, s. 39-42). V kojeneckém obdobi se dit¢ postupné osamostatiiuje,
zacind se orientovat v nejbliz§im prostiedi a vytvari si k nému urcity vztah. Vnimé vice
podnéty. Dité zacina pozndvat svét a postupné se socializuje. Ke konci tohoto véku se rozviji
hruba motorika a fec. Také zac¢ina uchopovat véci a rozviji se vztah s matkou. Az v batolecim

obdobi dochézi k rozvoji détské osobnosti.

Dit¢ batoleciho véku se stava samostatn&j§im, aktivnim jedincem. Re¢ uZ je
rovinatéjsi, a to samé motorika a poznavaci procesy. (Vagnerova, 2000, s. 74). Nasleduje
predskolni ve€k, ktery je charakteristicky nastupem do ptfedskolniho zafizeni. Dité se
odpoutava od rodiny, osamostatiiuje a chce se prosadit ve vrstevnické skupin€é. Dochazi
v tomto obdobi k zrani ditéte, ziskani socidlni role a pfijatelné urovni komunikace. Za¢ina
uznavat normy skupiny a spravné socidlni vzorce. Dité se pfipravuje na nastup do Skoly.

(Vagnerové, 2000, s. 102-103).

V obdobi mladsiho a star§iho Skolniho veéku je milnikem néstup do Skoly a Skolni
dochdzka. Dité ziskdva novou roli, stava se Skoldkem, ¢lenem vrstevnické skupiny. Nastupem

do Skoly se rozviji détska osobnost, nastaveni kompetenci, socializace a nova role Skoléka.
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Postupné se rozviji identita ditéte a kolem 11. az 15. roku nastava obdobi pubescence. Obdobi
pubescence je prechodové obdobi mezi détstvim a dospélosti. V obdobi pubescence se
komplexné¢ méni osobnost ditéte, mladého dospivajiciho. Dospivajici dozrava a dospiva po
strdnce osobnostni, vztahové ¢i télesné. V tomto obdobi dochazi ke zméné stylu mysleni,

mensi vdzanosti na rodi¢e. Rozvijeji se pudy a télesné potieby. (Vagnerova, 2000, s. 219).

1.2.2 Potreby déti a mladych dospélych s mentilnim, télesnym postiZzenim a

poruchou autistického spektra

Osoby a déti se zdravotnim postizenim maji stejné potieby jako ostatni lidé, jako je popisuje
Maslowova hierarchie potieb ¢lovéka. Podle teorie uspokojovani potieb byly uspokojovany
nejprve potieby zakladni, tedy fyziologické, jako jidlo, spanek, bezpeci, jistota a pak byly
uspokojeny potieby vyssi jako seberealizace, sounalezitosti a uznani. Dle Maslowa a jeho
hierarchického uspotddani potfeb znamend, ze nizsi potfeby museji byt dostateCnou mérou
uspokojeny, diive nez se uplatni potfeby vyssi. Pokud nejsou potieby urcitého stupné
v hierarchii v dostate¢né mife uspokojeny, dalsi vzestupny krok neni mozny. To znamena, Ze
potieby jedince musi byt na kazdé arovni hierarchie zcela naplnény (Drapela, 1997, s. 138,

139).

Osoby s postizenim maji tytéz potieby jako ostatni lidé, jak piSe L. Novosad (2009) ve své
publikaci Poradenstvi. AvSak u déti a osob se zdravotnim postizenim miZe nastat situace, ze
své potieby nemohou realizovat obvyklym zptsobem. Bréni jim v tomto riiznd zdravotni
postizeni.,, Lidské potreby jsou prirozenou soucdasti kazdé osobnosti, rozdil je jen v tom, jakym
zpusobem miize jedinec tyto potreby uspokojovat. Prekazky a nemozZnost realizovat
samozrejmé potieby, bezné lidské potieby vedou pak k existencnim potizim, frustraci,
podmeétove, citové i vykonové deprivaci a mohou tak trvale ovliviiovat integritu jedince
i narusovat zadouci harmonicky vyvoj osobnosti. “(L. Novosad, 2009, s. 28). To znamena, ze
osoba se zdravotnim postiZzenim miize v individudlni mife potfebovat urCitou pomoc, podporu
¢i kompenzaci pii uspokojovani lidskych potieb. Uspokojovani potieb zavisi na v€ku osoby,
dit¢ ma jiné potieby, potfebuje naplnit jiné osobni cile, nez mlady dospély ¢i dospivajici, tedy
potiebuje pomoci s naplnénim jinych potieb. Naplnéni potfeb miize dochédzet prosttednictvim
rodiny, rodinnych pfislusnikii, znamych ¢i v kontextu socidlni prace a socialni sluzby.
V kontextu socialni prace souvisi u osob se zdravotnim postizenim uplatnénim ve spole¢nosti,

vzdélanim a vyrovnanim piilezitosti (seberealizace).
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1.3 Cilova skupiny sdilené péce mladi dospéli se zdravotnim postiZenim

U mladych dospélych, dospivajicich ve véku 15 let, dosp€losti do 26 let jde spiSe o udrzeni
zdravotniho stavu a co nejdéle setrvat v domdacim prostiedi, komunité. Mlady dospély
postupné ukoncuje Skolni dochazku, potieby se méni, touhy po osamostatnéni, mozna dal§im
studiu nebo ptechodu do samostatného bydleni ¢i jiné navazné socidlni sluzby. Osob¢ pecujici
uz také za roky stravené péci o potomka dochazeji sily nebo motivace. Dalsi cilova skupina

definovana touto DP je dospivani a mlada dospé€lost v navaznosti na vyzkumné Setieni.

1.3.1 Clenéni dospélosti dle vyvojové psychologie

Dospélost nelze tak dobie vymezit jako u détstvi, je to piiblizn¢ dosazenim pravni zletilosti,
dospélosti. Vyvojové to nelze jednoznac¢né ohranicit, kazdy jedinec dospiva jinak, postupné,
ziskéava socialni role, ukoncuje skolni dochazku, hleda si zaméstnani, partnerstvi. (Vagnerova,

2000, s. 304-306).

M. Viagnerova déli dospélost na:

e Obdobi mladé¢ dospélosti — Toto obdobi se tyka veéku od 20 let jedince az po 35 let.
e (Obdobi stfedni dospélosti

e Obdobi starsi dospélosti

Dle Vagnerové je obdobi mladé dospélosti charakteristické samostatnosti, autonomii
kdy je jedinec relativné schopen odpovidat sam za sebe. Dochazi ke zménam v socialnich
rolich, hledani zaméstnani, partnera atd. Dospélost je spojend s ekonomickou odpovédnosti,
umét hospodafit s financemi. Méni se i zptisob mysleni, uvazovani o zivoté. Jedinec ziskava

nové role, uzavird manzelstvi anebo se sam stava rodi¢em. (Vagnerova, 2000, s. 302-306).

1.4 Specifika klientii s télesnym postiZenim, mentilnim postiZenim a poruchou

autistického spektra

Je dilezité pro profesionalni praci, aby socidlni pracovnik poznal specifika a odliSnosti své
cilové skupiny a mohl tak adekvatné fesit jejich socidlni situaci, problémy. Béhem socialni
prace se muzeme setkat s klienty s riiznymi typy a stupni zdravotniho postizeni i odliSnym
zivotnim piibéhem. V dalSich podkapitolach je popsan zpiisob pomoci a podpory lidi
s riznym zdravotnim postizenim a hledani feSeni toho, jakym zplisobem zasahuje postiZzeni

do jejich zivota a do Zivota pecujicich. Cili socilni prace s OZP se zabyva moznymi disledky
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zdravotniho postizeni, peCovani a nastroji zlepSujicimi situaci i fungovani osob s postizenim a

prevenci zhorSovani jejich nepiiznivé zivotni i socialni situace.

1.4.1 Klienti s télesnym postiZenim, s poruchami mobility

Pti kontaktu socidlniho pracovnika s osobou s télesnym postizenim je dobré vedét

a respektovat:

e Pokud piijde klient s poSkozenim hybnosti hornich koncetin a d€la mu potize zapsat si
poznamky ¢i poznamenat to, co se ho tyka, zapiSe ¢i okopiruje socialni pracovnik

klientovi to, co potiebuje.

e Respektovat osobnost klienta a jeho lidské prava. Etika socialni prace.

e Akceptovatelnd, partnerskd pomoc. Najit vhodny moment, kdy ¢lovék s postizenim
potiebuje pomoci, nevnucovat se za kazdou cenu.

e Osoby s télesnym postizenim, raznymi spasmy, tedy kieCemi, mizou byt v neustalém
napéti, stresu, mohou mit obavy z jednani. Je tedy dobré nechat klientovi ¢as sdélit
pracovnikovi své potieby.

e Neni-li klient vozickar, nabidneme vhodné misto na sezeni, ale musime mit na mysli,
aby se klientovi dobie sed€lo ¢i vstavalo. Ale to ndm osoba s té€lesnym postizenim
sdeli sama. Pokud je osoba na voziku ¢i ortopedickém kocaru, postaci udélat dostatek
prostoru.

e Dilezit¢ je umét klientovi pomoci s lokomoci tedy pohybem, znat zékladni zasady

manipulace s vozikem, pomtickami aj. (Novosad, 2009, s. 150-151).
e Také je dualezity individualni pfistup. Klient stélesnym postizenim je pro nés
rovnocenny partner. Dat vice Casu pii komunikaci a dalSich tkonech péce, mluvit

s osobou normalnim toném, nepodceniovat jeho schopnosti a ned¢lat nic za né, vzdy si

feknou, s ¢im potiebuji pomoci.

e Doprovazi-li té€lesné postizenou osobu dalsi osoba, je dilezité vést rozhovor pfimo

s osobou na voziku. Ne prostfednictvim jeho doprovodu.

e Vzdy komunikovat z o¢i do o¢i, snizit se, aby osoba s postizenim musela divat vzhiru,

toCit hlavu atd. (Auxilium o.p.s., Metodické pokyny osobni asistence, s. 1-2).
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1.4.2 Klienti s mentalnim postiZenim

Pii kontaktu socialniho pracovnika s osobou s mentalnim postizenim je dobré védét

a respektovat:

e U klientil s mentalnim postizenim je nutnym piedpokladem pro smysluplny rozhovor,
praci jeho obsahova i formalni pfiméfenost. Je tedy rozhodujici klientiv veék mentalni,

nikoliv kalendaini, biologicky. (Novosad, 2009, s. 156).

e Uzivejme obecné znamych slov, pfi komunikaci je dulezité jim dat ¢as a prostor

poveédét své potieby.
e Respektovat lidskou dlstojnost osoby, prava a potteby osob.

e Pokud to situace vyzaduje pfi komunikaci, ikonu ¢i ¢innosti i zopakovat nékolikrat po
sobé. Je relevantni i do rozhovoru zapojit privodce osoby a doptdvat se na

skute¢nosti.

e Dilezit¢ je vénovat pozornost i neverbalni, respektive emocni slozce klientova

sdéleni. To, jak reaguje, ovétenti, jestli pochopil, co mu socialni pracovnik sdéluje.
e Pokud dité ¢i osoba potfebuje k porozuméni vizualizaci, pouzije znazornéni ¢innosti

asistent pomoci VOKS (Vymény obrazkovy systém) na vétném prouzku, jednoduse

psaného textu. (Auxilium o.p.s., Metodické pokyny osobni asistence).

1.4.3 Klienti s poruchou autistického spektra

Pti kontaktu socialniho pracovnika s osobou s poruchou autistického spektra je dobré védét a

respektovat:

e Lidé sporuchou autistického spektra selhdvaji ve tfech oblastech — komunikace,

socialni chovani, predstavivost. (Auxilium o.p.s., Metodické pokyny osobni asistence).
e Kazdy Clovek s postizenim je jiny, je potfeba respektovat jeho individuality a potieby.

e Porusend socidlni interakce, maly zdjem az nezdjem o kontakt srodinou, okolim
a nizké schopnost az neschopnost kontakt navazat a udrzet.

e Zkreslené az naruSené vnimani vlastniho, ja* a svych potteb.

e Dysfunkce vyvoje feci, komunikace.

e (asto sklouzavaji k stereotypnimu chovéni a ¢innostem.
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e Citlivost na kontakt a dotek. Lidé s poruchou autistického spektra nemaji radi osobni
kontakt, doteky, kdyz jim druh4 osoba vstupuje do osobniho prostoru a na toto Casto
reaguji agresivnim chovanim.

e Lidé s poruchou autistického spektra se Casto Spatn¢ adaptuji na prostiedi a zmény.
Maji radi svij fad a stereotyp. Na zmény pomou reagovat agresi, proto je dilezité mit
nastaveny rezim a tad, o zménach vcas dostatecn¢ dopifedu informovat. (Novosad,

2009, s. 157).

1.5 Statistické idaje osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice

Obcané¢ se zdravotnim postizenim tvoii v nasi spolecnosti silné diferencovanou skupinu, ktera
je charakteristicka ptitomnosti postizeni, riznorodosti, ale i svymi potfebami a osobnimi cili.
Pro socidlniho pracovnika, ktery pracuje s touto cilovou skupinou déti a dospélymi osobami
se zdravotnim postizenim, je dilezit¢ poznat jejich potieby a specifika. Specifika a zékladni
informace o zdravotnim postiZzeni, zejména definovany autismus, télesné postizeni a mentalni

postizeni nalezneme v prvni ¢asti této kapitoly.

Dle statistickych Gidaji Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR a CSU (2013) je u
nas v CR 1 077 673 ob&ant se zdravotnim postizenim, z toho muZi predstavuji 512 761 osob
a zeny piedstavuji 564 912 osob. Dle statistického ukazatele véku 0-14 let je u nas v CR
64 307 déti se zdravotnim postizenim a mladych dospélych 65 143. Nejpocetnéjsi skupinou
zastoupenou ve statistice jsou dospé&lé osoby se zdravotnim postizenim, kterych je v CR
109 947 osob. Z tohoto vyzkumu je patrné, Ze v nasi populaci je nejvice Zen se zdravotnim
postizenim. DalSim vyznamnym ukazatelem, ktery nas zajima, je pocet osob se zdravotnim
postizenim podle vékové struktury. Vékova struktura 30-44 let osob se zdravotnim postizenim
ma prevazujici Cetnost. Viz. Tabulka ¢. 1 Zakladni identifikace osob se zdravotnim

postizenim dle CSU. (Czso.cz, 2019 [online]).

Pocet obyvatel (stav k 31. 12. 2012) Pocet zdravotné postiZenych
osob
Celkem 10 516 125 1077 673
Pohlavi
Muzi 5164 349 512 761
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Zeny 5351776 564 912
Vékové sloZeni obyvatel
0-14let 1 560 296 64 307
15-29 let 1 881 844 65 143
30-44 let 2495 730 109 947
45-59 let 2075490 206 891
60-74 let 1794 618 333211
75+ 708 147 298 174

Tabulka ¢. 1: Zakladni identifikace osob se zdravotnim postizenim dle CSU (Czso.cz,2019[online]).

Podle odhadti Ceského statistického Giadu obyvatelé Ceské republiky vyrazné starnou.
Coz se projevi ve starnuti populace a v narstu poc¢tu osob se zdravotnim postizenim, zejména

ve vysSim véku. Tento jev se promitne do zvySenych narokl na rodinnou, socialni a zdravotni

péci.

Dalsi relevantni rovinou vyzkumu Ceského statistického ufadu bylo zjisténi, ze
k nejcastéjSim typtim postizeni u obyvatel Ceské republiky obecné patii onemocnéni vnitinich
organd, a to zejména ob&hové soustavy. S nepatrnym rozdilem jsou néasledovana nemocemi

pohybového ustroji. Oba uvedené typy postizeni se vyskytuji u nadpolovicni vétSiny osob se

zdravotnim postiZzenim. Vice nez 100tisic lidi trpi dusevnim a mentalnim postizenim.
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VEkova Zdravotni postiZzeni celkem cetnost postiZeni
skupina télesné | zrakové | sluchové | mentalni | duSevni | wvnitini | celkem osob na 1 osobu

Muzi
0-14 9703 4393 1154 7549 3285 13552 39 636 27 941 1,419
15-29 14 248 3243 2365 14210 6012 10754 50 830 34 271 1,483
3044 22 855 4 451 1981 9742 10806 18333 68 168 52 984 1,287
4559 63 616 6 997 6166 125700 17957 65588 172892 129 465 1,335
60-74 73687 10785 9 361 8662 11411 102745 216671 152 443 1,421
75+ 54 267 8 844 14 875 5830 9354 66603 159773 92 624 1,725
Celkem 238 428) 38713 35902 58673 58986 277954 708 658 490 452 1,445

Zeny
0-14 6 984 S5 1745 4 055 1 561 8791 26 710 18 267 1,462
15-29 11 464 3075 1470 8754 31400 10177 36 080 26 350 1,445
30-44 20 252 3 146 2752 9 564 11470 16657 63 841 48 347 1,320
4559 64 343 57581 5 060 7732] 16705 52961 152 582 116 278 1,312
60-74 79173 7 857 5 844 4645 12251 83623 193393 130 831 1,478
75+ 129 337| 25296 21809 131821 23776 121069 334 469 184 120 1,817
Celkem 311979 48726 386798 48024 69079 293780 810 386 525 096 1,543

Tabulka ¢. 2: Typ zdravotniho postizeni podle pohlavi a véku osob. (Nrzp.cz, 2019 [online]).

Osoby se zdravotnim postizenim jsou velmi riiznorodé skupina a jejich potieby a potize se lisi
také podle toho, v jaké oblasti se jejich zdravotni postizeni projevuje. Jedno onemocnéni nebo
zdravotni problém miiZze zaroven zasahovat do vice oblasti. U osob s tézkym zdravotnim
postizenim pak neziidka dochazi ke kumulaci vicero riiznych onemocnéni, takze se
setkdvame 1 s lidmi, ktefi maji zaroven rozvinuté interni onemocnéni, Spatné se pohybuji, jsou
nedoslychavi nebo maji problémy se zrakem a ptidavaji se 1 potize v mentalni oblasti s paméti
a koncentraci. U jednoznaéné nejvétsiho poctu osob se zdravotnim postizenim se postizeni
projevuje v pohybové Ci télesné oblasti, a to jak samostatné, tak i v kombinaci s jinym typem
postizeni. Velmi Casto se postizeni projevuje v pohybové oblasti a zdroveil v oblasti vnitinich
organu a kiize nebo v pohybové a zaroven zrakové oblasti. (Czso.cz, 2020 [online]). V roce
2017 provedl CSU dalsi $etieni s vysledkem, ze OZP je v populaci 13%, tady cca 1.300 000

osob.

Zdravotni postizeni u kazdého jedince postihuje jeho socidlni, rodinnou, osobni stranku,
atd. Proto je dilezité, aby socialni pracovnice, ktera pracuje s cilovou skupinou osoby se ZP,
znala jeji zvlastnosti, potfeby a znala zakladni rysy a pfiCiny postizeni. Kazd4 osoba se

zdravotnim postiZzenim je jind, individudlni, ma jiné ritudly, potieby, lisi se také komunikace
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a pfistup ke zdravotnimu postizeni. Se zdravotnim postizenim se né€kteti lidé jiz narodi, to se
ovSem tyka zhruba 14 % osob se zdravotnim postizenim. Daleko Castéji se omezeni dana
zdravotnimi potizemi objevuji az béhem Zivota spolu s pfichdzejicimi onemocnénimi anebo
po trazech. Onemocnéni byla pfi¢inou zdravotniho postizeni u 85 % osob, Uraz pak zpisobil
zdravotni postizeni u zhruba 12 % osob. Pfi¢iny zdravotniho postizeni se né¢kdy mohou
kombinovat. Napftiklad se stane, Ze ¢lovék ma jiz delsi dobu pohybové postizeni po Uraze a ve
vysSim veéku se piidaji jesté potize se zrakem zpiisobené ocnim onemocnénim. Nebo kardiak
upadne a zpiisobi si zlomeninu s trvalymi nasledky, a tak kromé vnitiniho postizeni

zpusobeného nemoci se pridruzi pohybové postizeni zpusobené Urazem. (Czso.cz, 2020

[online]).
pohlavi vékova skupina
pri¢ina postizeni Celkem 80
Muzi zeny 15-34 35-49 50-64 65-79 vic:
absolutni pocet v tis.
celkem 1151,9 510,9 641,0 64,6 136,6 313,6 415,9 221,2
vrozena vada 98,9 46,9 52,1 33,1 28,0 20,9 13,2 3,7
Onemocnéni 866,1 371,5 494,6 20,4 81,5 227,9 347,3 189,0
Uraz 77,4 47,0 30,4 4,9 14,7 31,8 20,0 6,0
kombinace vice pficin 109,5 45,6 63,9 6,1 12,4 33,0 35,5 22,4
v tom:
vrozena vada + 52,8 20,8 32,0 6,1 8,6 14,0 15,3 8,8
onemocnéni
vrozena vada + Uraz
onemocnéni + Uraz 51,2 22,0 29,1 16,8 18,7 12,7
vrozena vada +
onemocnéni + Uraz

Tabulka &. 3: Struktura pti¢in zdravotniho postizeni dle CSU (Czso.¢z,2020 [online]).
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2  Formalni a neformalni péce o osoby se ZP

AC se nezda, tak tyto dve instituce jsou odlisné, ale zcela spolu souvisi, doplituji se. Formalni
péce se poskytuje v institucich proskolenym persondlem. A neformalni péci poskytuji osoby

blizké, rodina, tomu, ktery ji potiebuje.

., Neformalni péce, znama také jako neplacend péce nebo rodinna péce, predstavuje
vyznamny podil na celkovém poskytovani dlouhodobé péce v evropskych zemich. Vyzkumy
ukazuji, ze az 80% veskeré dlouhodobé péce v Evropé poskytuji neformalni pecovatelé.
Dostupné udaje o poctu neformdlnich pecovatelii se pohybuji od 10% do 25% celkové

populace v Evropeé. ““ (ec.europa.eu/social , 2019[online]).

Socialni politika stditu by se méla zaméfovat na podporu neformalni péce,
neformalnich pecovateld, ktera je ekonomicky, socidlné vyhodné pro spolecnost, ale i osoby
se zdravotnim postizenim. Neformalni péce je Casto povazovana za nékladové efektivni
zpusob prevence institucionalizace a umoznéni uzivatelim ztstat doma. Podle studie MPSV
dv¢ tietiny dlouhodobé péfe je u nas poskytovano zenami ve stiednim nebo raném

duchodovém véku, mezi 35. a 64. rokem.

2.1 Pojem sdilena péce

,,Pojem sdilena péce popisuje kombinaci formalné a neformalné poskytované socialni sluzby.
Jedna se poskytovani péce v domacim prostiedi prostrednictvim registrované socialni sluzby
a neformalniho pecujiciho. Neformalnim pecujicim muzZe byt blizka rodina, znamy, nebo
prosté nekdo, kdo pecuje mimo instituci. Cilem je, aby lidé se zdravotnim postizenim mohli
zustat co nejdéle doma ve svém prirozeném prostredi. “(Hromadkova, Priehodova, 2017, s.

13).

Sdilena péce je kombinace neformalni péCe a formalni sociadlni sluzby, laicka péce
mnohdy propojena s péci odbornou je optimdlni model peCovani — péce se vzajemné
podporuje, prolind, dopliuje, prosté sdili. Cilem sdilené péce je udrzet clovéka co nejdéle
vjeho piirozeném socidlnim prostfedi. Casto je doplnéna i o daldi prvky formaélni,
institucionalni péci, péci, ktera se poskytuje v domacim prostiedi. Neformalni péce ma
vyznamny jak ekonomicky, tak spoleCensky piinos. Zasadné pfispiva k rodinné soudrznosti
a mezigeneracni solidarité, v oblastech s vysokou mirou nezaméstnanosti miZe snizovat tlak

na trhu prace.

19



Dalsim vykladem pojmu sdilené péce mlize byt chapano jako pomoc socidlni sluzby,
jejimz zékladem je pomoc rodin€ s ditétem nebo osobou se zdravotnim postizenim starajici se
o postizené¢ho ¢lena rodiny, kde peCovatel¢ jsou ptislusnici rodiny nebo jeho ptatelé, ktefi jsou

ochotni pravideln¢ pomahat. (Alfabet.cz, 2019[online]).

Pojem sdilena péce se objevuje predevsim v oblasti zdravotnich a socialnich sluzeb.

2.1.2 Formy sdilené péce

V souvislosti s formami sdilené péce rozdé€luji na tyto body:

e Rodina, rodinni pecovatelé, ktefi jsou vyznamni pro setrvani ditéte ¢i osoby se ZP
v pfirozeném prostiedi. Jednad se pievazné o pecujici zeny, které se staraji o osobu
blizkou.

e Sousedé, kamaradi a dalsi ptibuzni.

e Socialni sluzby, které pomohou pfi slozité a naro¢né péci o déti a mladé dospélé se ZP

o Skolskd zafizeni, specialni 3koly, stacionafe, které navstévuji déti a osoby se

zdravotnim postiZzenim.

2.1.2.1 Socialni sluzby

Pro sdilenou péci je dilezité propojeni rodiny, rodinnych pecujicich a socidlni sluzby nebo
Skolska zafizeni. Socialni sluzby pomahaji jedinciim fesit jejich nepfiznivou socidlni situaci,
pomahaji jim fesit jejich kazdodenni problémy. ,,O0. Matousek (2007) definuje socialni sluzby,
které jsou poskytovany lidem spolecensky znevyhodnénym, a to s cilem zlepsit kvalitu jejich
Zivota, pripadné je v maximalni mozné mire do spolecnosti zaclenit, nebo spolecnost chranit

pred riziky, jejichz jsou tito lideé nositeli. “ (Matousek, 2007, s. 9).

Zakon o socialnich sluzbach definuje socialni sluzby podobné jako O. Matousek
(2007). Zakon o socialnich sluzbach udava, ze ,,socialni sluzbou cinnost nebo soubor cinnosti
podle tohoto zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni
nebo prevence socidlniho vylouceni. “(Zékon ¢.108/2006,§ 3a). Socidlni sluzba musi ptsobit
na klienty aktivné, poméhat jim, aby sami feSili svou nepfiznivou socidlni situaci a postupné
se zaclenovali zpatky do spolecnosti. Socialni sluzby se poskytuji podle individualnich potieb

klientl, zachovavaji lidskou distojnost klientt.

20



2.1.2.2 Socialni sluzby pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zakon o socidlnich sluzbach uvadi formy poskytovani socialnich sluzeb, a to terénni,
ambulantni a pobytové. Zalezi na osob¢, jaké ma potieby a co prostiednictvim socialni sluzby
chce fesit. Terénni socidlni sluzby jsou poskytovany v pfirozeném socidlnim prostiedi osoby a
ambulantni socidlni sluzby, které jsou poskytovany v misté, kde je sluzba poskytovana, nebo

socialni sluzba dojede za osobou domti.

,, Prostrednictvim socialnich sluzeb je zajistovana pomoc pri péci o vlastni osobu,
zajisténi stravovani, ubytovani, pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti, oSetFovani, pomoc
s vychovou, poskytnuti informace, zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

aktivizacni ¢innosti pomoc pri prosazovani prav a zajmii. “(Iregistr.mpsv.cz, 2019[online]).

Cilovou skupinou této prace, zaméfeni jsou deti a osoby se zdravotnim postizeném,
konkrétné¢ mentalnim postizenim, t€lesnym postizenim a poruchou autistického spektra, které

mohou vyuzivat tyto socialni sluzby:

e Terénni socidlni sluzby, které pomahaji a podporuji rozvoj klientl v jejich pfirozeném
socialnim prostfedi. Mezi socialni sluzby terénni mizeme zahrnout Osobni asistence,
odlehc¢ovaci sluzby, rana péce, kterd mize mit formu terénni i ambulantni.

e Ambulantni socidlni sluzby, které jsou poskytovany v misté poskytovani a v terénu
tam kde osoba potiebuje. Ambulantni sluzby neposkytuji ubytovani. Také podporuji
rozvoj osoby. Mezi ambulantni socidlni sluzby mtizeme zahrnout ranad péce, socialni
rehabilitace, socidln¢ aktivizani sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim, stacionare, socidlné terapeutické dilny a dal$i podptrné sluzby.

e Socidlni poradenstvi, které se d¢li na zakladni socialni poradenstvi, které fesi socialni
problémy osob a je soucasti kazdé socialni sluzby a pak odborné socidlni poradenstvi,
které je uz specifické a zaméiené na urcité cilové skupiny napt. Poradenské centra pro
zdravotné postizené obCany. Napt. Centrum pro zdravotné postizené Zlinského kraje,
pracovisté Vsetin. Poradna naplituje potfebu fesit u svych uzivateli pomoc odborné
rady dluhy, finance, pravo, zdravotni postizeni a mezilidské vztahy.

e Svépomocné skupiny pro osoby pecujici, které nabizeji osobé pecujici podporu
socialni poradenstvi a pomoc pii feSeni nepfiznivych situaci. Napf. Diakonie CCE,
pracovisté¢ Valasské Mezifi¢i nabizi skupinu pro pecujici osoby, které pecuji o osoby

se zdravotnim postizenim, se pravidelné setkavat a fesit své kazdodenni starosti.
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2.2 Rozdily mezi formalni a neformalni tedy sdilenou péce

Jak jsem uz vySe vydefinovala, tak formalni péce je, kdyz se o jedince, osobu ¢i dité stara
profesiondlni socidlni sluzba. A neformdlni péce je, kdyz se o jedince, osobo ¢i dité se
zdravotnim nebo jinym znevyhodnénim stard osoba blizka, rodi¢ soused ve spolupraci

s profesionalni sluzbou.

2.2.1 Formalni péce

Problematika formalni péce je zndzornéna v nésledujicich bodech:

e Sluzby jsou poskytovany kvalifikovanym personalem. Kvalifikaci pracovnikl
v socidlnich sluzbéch a socidlnich pracovnikii definuje zakon o Socidlnich sluzbach.

e Pracovnici v socialnich sluzbach maji dle zdkona zvySovat svou odbornost, vzdélavat
se.

e Sluzby jsou poskytovany na zaklad¢ smluvniho vztahu.

e Osoby, které pracuji pro poskytovatele socialni sluzby, poskytujici pé¢i vykonavaji
tuto ¢innost za odménu a vyplyvaji pro n€ zadvazky z pracovniho prava nebo pravnich
norem upravujicich podnikatelskou ¢innost.

e Existuji ¢asové limity, od do je sluzba poskytovana, definovany tikony tedy Cinnosti,

které v ramci dohodnuté sluzby probihaji.

2.2.2 Neformalni péce

Oblast neformalni péce predstavuje nasledujici body:

e PécCe je poskytovana rodinou, ptateli nebo sousedy. Odehrava se v pfesné vymezenymi
rodinnymi nebo sousedskymi vazbami.

e Pecujici osoba neuzavira smlouvu o poskytovani péce.

e Pecujici osoba neni profesiondlem, coz nevyluCuje doplnéni znalosti a dovednosti
v raznych specifikach péce.

e (Odména pro pecujici neni definovdna. Neformalni péce neni placenou ¢innosti.

e Pfi poskytovani neformalni péce nejsou stanoveny ¢asové limity od-do.

e PéCe je poskytovana jen jedné osobé, individudlni ptistup. Karta formalni péce.
(Podporaprocesu.cz, 2019 [online]).
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2.2.2.1 Rizika neformalni péce

Rodinni pecujici jsou ve vétSing piipadi primarnimi pecovateli, kteti nesou hlavni tihu péce
0 osobu blizkou. A to v nékterych ptipadech bez pomoci a opory svého socialniho okoli.
Rodinni pecujici pecuji o osobu blizkou nepftetrzité, z lasky, bez ocenéni okoli, atd. Dé¢laji
tuto pééi specifickou a zatizenou znaénymi riziky. Cim déle pedovani trva a &im je péce
intenzivnéjsi, tim vic jsou pecujici ohrozeni riziky, kterd negativné ovliviiuji kvalitu jejich
zivota. Kvalitu zivota rodin pecujicich o Clena s postizenim ovliviiluje hloubka a druh

postizeni ¢lena rodiny.

Jednim dulezitym rizikem neformalni péce jsou rodinné, ptibuzenské vztahy. Péce je
poskytovana lidmi, ktefi se znaji, maji rodinné vztahy. V tomto vztahu hraji dilezitou roli
emoce, vazby v rodin¢€. To je hlavnim znakem rodinné péce, avSak také zdrojem mnoha rizik
a ohroZeni zejména pecujiciho. Dit€¢ ¢i osoba, o kterou se pecuje, miize pecujici osobu
psychicky vyc€erpavat svymi potifebami, naroky na péci, zévislosti na pecujici osobég, atd.
Mnohdy pecovatelé nemaji zadny volny cas. VSechen sviij ¢as vénuji pé¢i o osobu blizkou.
Z tohoto zévazku plyne pocit zodpovédnosti z blizkého vztahu. Od rodinnych pecujicich se
ocekava, ze laicky a Casto bez podpory zvladnou narocnou péci. Budou se pln¢ vénovat
osobé, ztrati vazby s okolim, ztrati pivodni profesni kvalifikaci. Toto ocekavani okoli
mnohdy vede k izolaci pecujicich, ztraté¢ zaméstnani, coZ ma negativni vliv na celou rodinu.
Vypadek ptijmu rodin ovliviiuje financni situaci rodiny do té miry, ze si mnohdy nemohou
dovolit uhradit sociélni sluzby — v ptipad¢, Ze neziskaji ptispévek na péci a popt. piispeévek na
pomtcky, které by jim mohly alesponn na chvili odlehéit v pé¢i. Vypadek financi rodiny
souvisi s bytovou situaci, bydlenim rodiny. Mnohé rodiny v disledku vypadku jednoho
piijmu mnohdy nedoséhnou na standardni bydleni rodin, které nepecuji o ¢lena se zdravotnim
postizenim. Standardem by mélo byt bydleni, které bude bezbariérové s dostatkem plochy,
prostoru. (Michalik a kol., 2013, s. 78). Pokud nebude mit rodina dostatek financi, nemiize si
zaplatit tolik socidlnich sluzeb, které by mohla osoba ¢i dité s postizenim vyuzivat. A pokud
rodiny pfekonaji financni ptekazku, ziskaji penize na nakup socidlnich sluzeb, tak jsou
socidlni sluzby nedostupné tzemné nebo maji pieplnénou kapacitu, neposkytuji socialni
sluzbu (Cinnosti), kterou osoba potiebuje.

Dalsim negativnim disledkem je vliv na zdravotni stav pecujicich, ktefi jsou ohrozeni
vy€erpanim 1 psychickymi problémy. Pecujici také nemohou poskytovani péce snadno
ukoncit ¢i omezit, odpoutat se od ptijemce péce (osoby ¢i dit€). PéCi o osobu blizkou neleze

ohranicit ¢asove, miize se jednat o kratkodobé Cinnosti, ale vétSinou muze byt dlouhodoba,
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ktera trva nékolik let. Potlacuji své potfeby a zdjmy na ukor potfeb piijemci péce.
V poskytovani péce Casto jdou za hranici svych sil. Mnohdy pecujici osoby potlacuji své
pocity, emoce. Nedavaji najevo, jak je péce vycerpava. Mnozi pecovatelé se musi o piijemce
péce (déti ¢i osoby) starat celodenné, coz jim znemoziuje zaméstnani nebo mohou pracovat
jen na ¢aste¢ny uvazek. Spolecnost oc¢ekava od pecujicich, ze péci zvladnou sami bez pomoci
okoli, a kdyZ tuto péci z jakychkoliv diivodi nezvladnou, tak to spolec¢nost vidi jako selhani.
Nutnost nastoupeni instituciondlni péce. Mnohdy jsou pecujici nuceni poskytovat i takové
peCovatelské az zdravotnické ukony, které pokud by mohli, radéji delegovali na n€koho
jiného. (Hubikova, 2017, s. 8). Neformalni péce mize byt motivovana osobnim prospéchem
pecujici osoby a nikoliv prospéchem osoby se zdravotnim postizenim (dédictvi, ptislusné
socidlni davky, zajisténé bydleni atd.). Portdl inovaci v socidlni péci, rodinni

pecovatelé.(Pecujeme.cz, 2019 [oline]).

DalSim aspektem neformalni péce vrodiné o dit¢ s postizenim, ale spiSe osobu
s postizenim muze byt ambivalence pecujiciho vztahu, tj. opecovavany vi, ze péc¢i potiebuje,
ale negativné vnima péci od blizké osoby, na které je zavisly. Mohou byt také naruSené
vztahy vrodiné. Dle J. Michalika a kol. (2013) je dlouhodobd péce nebo muze byt
podstatnym diivodem pro narusSeni ¢i dokonce rozpad vztaht mezi ¢leny rodiny. NaruSeni
vztahll v rodiné mlze vyustit odchod otce od rodiny, Zeny zUstavaji samy na celou péci
o rodinu a Clena se zdravotnim postizenim. Dle J. Michalika a kol. (2013) muzou za rozpad
rodiny tyto faktory. Manzelé¢ nemaji pro sebe dostatek Casu, vSechnu péci vénuji osobé,
o kterou pecuji. Partnefi si nejsou oporou, jeden z rodicti hleda uznani u ditéte a ne u partnera.
Partnefi netesi své a rodinné problémy spolu. Pokud jsou v rodin¢ i dalsi déti, ¢asto na né€ neni
dostatek Casu. VSechen Cas se vénuje péci o Clena rodiny s postizenim. Dominantni roli
v domaci péci o Clena s postizenim maji zeny. (Michalik a kol, 2013, s. 82). Tyto faktory

mohou vést az k 50% vys$i rozvodovost, neZ u nepecujicich.

Ano, je relevantni, aby socialni pracovnik poznal rizika neformalni péce, mohl s nimi
pracovat a eliminovat je, umét spravné poskytovat intervenci. Neformalni péce pfinasi také
pozitiva, jako je soudrznost rodiny, kterd pecuje o svého postizeného ¢lena. Nejblizsi rodina
se semkne a drzi pospolu. Neformalni péfe méa ekonomicky pifinos pro spolecnost, je mén¢
finan¢né naro¢na nez ta instituciondlni. Pro osobu/dité s postizenim je lepsi byt v rodiné jak
uz pro vliv vazeb v roding, zdravotni péci a dalSiho vyvoje. Déti ¢i osoby v roding se 1épe
rozvijeji, maji stale milujici prostiedi, lasku, coz jim institucionalni prostfedi nemiize

nabidnout.
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Proto pochopeni téchto a skaly dalSich rizikovych aspektii dlouhodobé neformalni
rodinné péce muze byt dilezité pro socidlniho pracovnika k nastaveni socialni prace s touto
cilovou skupinou. To se vyznacuje tim, Ze socidlni pracovnik by se m¢l zaméfit na zivotni
situace zainteresovanych osob socialni prace. Socialni pracovnici tak krome moznosti podilet
se na organizovani praktické pomoci, poradenstvi, hraji diilezitou roli socidlni terapie v tom,
ze pecujici muze ventilovat své pocity. (O. Hubikova, s. 18). Je na socidlni praci, aby
rozvijela praci s dalsi cilovou skupinou pecujici osoby. Pomohla jim fesit jejich potieby,
problémy a poskytla terapeutickou intervenci.

Neformélni péce je Casto doplilovana nékterymi prvky formalni péce, zejména
institucionalni pééi ¢&i riznymi socidlnimi sluzbami, $kolskymi zafizenimi. Sir§i nabidka
socidlnich sluzeb umoznuje mensi osobni nasazeni v neformalni péci a tim 1 omezeni rizik
neformalni péce. Neformalni péfe nemiize existovat bez pomoci husté sité socialné

zdravotnich sluzeb, které budou dostupné v ramci komunity.

2.3 Institut pecujici osoby

Z formalniho hlediska se vyklada osoba pecujici jako ta, ktera se podili n€¢jakym zpiisobem na
péci o cloveéka zavislého na pomoci druhych. Pecujici osoba muize byt rodinny ptislusnik,
znamy nebo asistent socialni péce. S osobou blizkou se nemusi uzavirat smlouva
o poskytovani péCe. U asistenta socialni péCe ano, dle platné legislativy je nutna

smlouva.(Pecujici.cz, 2019 [online]).

2.3.1 Prava a povinnosti pecujici osoby

Prava a povinnosti vychazeji vzdy z platné legislativy tedy zakona o socialnich sluzbach.

Povinnosti pec€ujici osoby a naplnéni poskytovani péce:

e Radné a celodenné pedovat o osobu blizkou, péée je kontrolovana tfedniky krajskych
pobodek Utadu prace. Pracovnici Utadu prace kontroluji zejména to, zda je pomoc
poskytovdna osobné tim, kdo byl uveden v Zzadosti o pfispévek na péci. Také se
kontroluje, zda zptusob poskytované pomoci a jeji rozsah odpovida stanovenému stupni
zéavislosti a zda je pomoc zaméiena na zakladni zivotni potieby, které podle vysledku
posouzeni stupné¢ zavislosti neni osoba, o kterou je pe¢ovano, schopna zvladat.

e Opatrovnik, osoba blizka, ktera ma povéieni se starat o osobu ¢i dité s postizenim je

povinna na vyzadani spravniho organu vyuziti pfispévku na péci k zajisténi péce ci
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doklady vydaji k zajisténi zakladnich potfeb osoby, pomiicky, a to nejvySe jeden rok
zpétné.

e Hiasit dlouhodobou hospitalizaci v nemocnici, 1é¢ebné nebo Ustavnim zafizeni. HlaSeni
musi mit pisemnou podobu a hlasi jej osoba povéiend péci o dité¢/ osobu se zdravotnim
postizenim.

e Stejné¢ tak je pecujici povinen ohlasit umrti piijjemce pfispévku na péci, kterému

poskytoval pomoc a péci, opét ve 1hité do 8 dnti od tmrti piijemce.

Préva a vyhody pecujici osoby:

e Zdravotni pojiSténi, stat plati pojistné za osobu pecujici o osobu pobirajici ptispévek
ve stupni I, 111, IV.

e Duchodové pojisténi plati stat pojistné za osobu pecujici o osobu pobirajici prispévek
ve stupni II, III, IV, pokud spolu ziji v domdacnosti; podminka spolecné domacnosti se

nevyzaduje, jde-li o blizkou osobu.

2.3.2 Podminky pro priznani prispévku na péci dle platné legislativy

Pfiznani piispévku na péci, jeho vyse a podminky se fidi platnou legislativou, tedy zakonem

¢. 108/2006, Sb., o socialnich sluzbach.

., Prispévek na péci (ddle jen , prispévek”) se poskytuje osobam zavislym na pomoci
jiné fyzické osoby. Timto prispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych
forem pomoci podle tohoto zakona pri zvladani zakladnich Zivotnich potreb osob. Naklady na

prispévek se hradi ze statniho rozpoctu. “* (Zékon ¢. 108/2006, § 7).

Podstatou a ucelem pfispévku na péci je prispét osobam, které jsou pro svou
neptiznivou socialni situaci a zdravotniho postizeni zavislé na pomoci jiné osoby, na zajiSténi

potiebné pomoci a péce, ktera je potfebna. (Michalik a kol, 2008, s. 75).

Narok na ptispévek na péci mé osoba, kterd je zdravotné postizena a neni schopna se
sama o sebe postarat z divodii véku, zdravotniho postiZzeni a potiebuje pomoc jiné fyzické
osoby pii zvladani zakladnich zivotnich potteb osoby. Piijemcem piispevku na péci je osoba
¢1 dite se zdravotnim postizenim, ktera rozhoduje, ktery typ péce vyuzije. U déti jsou to rodice

nebo opatrovnik.
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2.3.2.1 Narok na prispévek na péci

Ptispévek na péci je piiznam osobé¢ se zdravotnim postizenim, pokud nezvlada péci o sebe,

o svou osobu, zakladni fyziologické ¢innosti na zéklad¢ téchto kritérii:

e Stupeini I (lehka zavislost) -jestlize osoba ¢i dit€¢ z divodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat tfi zakladni Zivotni potieby.

o Stupenn II (stfedn¢ tézka zavislost) - jestlize osoba ¢i dit€¢ z divodu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat Ctyfi nebo pét zakladnich
zivotnich potieb.

e Stupen III (t€¢zké zavislost) — jestlize osoba ¢i dit€ z ditvodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat Sest nebo sedm zékladnich Zivotnich potieb.

e Stupeni IV (Gplna zavislost) - jestlize osoba ¢i dité z diivodu dlouhodobé¢ neptiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat osm nebo devét zakladnich Zivotnich potieb,
vyzaduje kazdodenni mimotadnou péci jiné fyzické osoby.

e Posuzuji se tyto zédkladni Zivotni potfeby — mobilita, tedy samostatny pohyb, orientace
v prostfedi, komunikace, stravovani, oblékani a svlékani, osobni a télesnd hygiena,
pouziti WC, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o doméacnost.

e Posuzuji se osoby a déti do 18 let a osoby nad 18 let vé€ku, pfi posuzovani déti se
pouzivaji, hodnoti jind kritéria neZ u osob dospélych. Déti do 1 roku véku nemayji
narok na piispévek na péci. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 8,9)

e O prispevku rozhoduje krajska pobocka piislusného uradu prace, pod kterou osoba i

dité se zdravotnim postizenim spada.

2.3.2.2 VysSe prispévku na péci

Vyse ptispevku se vyplaci osobé zavislé na péci a také se déli do 18 let véku a nad 18 let véku

osoby.

Vyse ptispevku pro osoby do 18 let véku:

Lehka zavislost, stupenn I 3 300 K¢

Stredné tézka zavislost, stupeni II 6 600 K¢

Tézka zavislost, stupen III 9 900 K¢
Uplna zavislost, stupeti IV 19 200 K&
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Vyse piispevku pro osoby nad 18 let véku:

e Lehka zavislost, stupen I 880 K¢

e Stiedné tézka zavislost, stupen II 4 400 K¢

o T¢zké zavislost, stupen III 8 800 K¢ (Jedna se o jeho navyseni na 16 000KC¢)

o Uplna zéavislost, Stupent IV 19 200 K¢&

e Prispévek se vyplaci mésicné, a to v kalendainim mésici, za ktery nalezi.

e Piispdvek vyplaci krajskd pobocka Utadu prace, kterd je piislusnd k rozhodnuti
o piispévku. (Zakon ¢. 108/2006,§18).

e Piijemcem pfispévku je osoba ¢i dité¢ se zdravotnim postizenim, pokud tomu neni
jinak. Pak na misto opravnéné osoby muze byt piijemcem piispévku opatrovnik,
zékonny zastupce nebo jind osoba, kterd pecuje o osobu a je tak ustanovena na zaklad¢

rozhodnuti soudu.
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3  Rodina, ktera pecuje o ¢lena se zdravotnim postiZenim

vvvvvv

nabizi uspokojovani potieb, poskytovani zdzemi ke spolecenské realizaci, je zdrojem nejen
primarni zkuSenosti, ale i vzorem chovani. (Michalik a kol., 2013, s. 69). Rodina je mala
socialni jednotka, ktera je tvotfena rodici a détmi ve které jsou dulezité vazby mezi Cleny, at’
uZ pecuji o dité s postizenim & bez postizeni. Postaveni peujicich rodin neni u nas v CR
pozitivni. Rodiny pecujici o dité ¢i osobu s postizenim jsou ohrozeny ekonomickou situaci
rodiny, vysokou naro¢nosti doméci péce o ¢lena se zdravotnim postizenim, nizkou podporou

pecujicich osob, nevyhovujicich bytovych podminek a socidlnim vyloucenim téchto rodin.

Snahou socialni politiky je zlepSeni postaveni rodin pecujicich o osoby se zdravotnim

postizenim a jejich kvality Zivota.

Podle publikace socialni politika M. Potiicka (1995) je pojimana rodina jako zakladni
bunka socialniho zivota, ktera ma funkci socialni, ekonomickou, emocionalni, kulturné

vychovnou a reproduk¢éni. (Poticek, 1995, s.101).

Podle publikace Rodina a spolecnost I. Mozny (2008) pojiméa rodinu jako hierarchické
uspofadani rodinnych vztaht, rodinu jako rozvétvenou, do niz patii i rozvétvena rodina jako

prarodice a dal$i pfibuzni v proménach ¢asu. (Mozny, 2008, s.16).

3.1 Zakladni charakteristika pecujicich rodin

., Byt rodicem jakkoliv postizeného ditéte je postizeni samo o sobé...Viibec nejpodstatnéjsi

vSak je, Ze problemy rodicu a problém jejich ditéte vitbec nemusi byt totozné. (Vagnerova,

2008, s. 164).

Rodina, kterd pecuje o Clena s postiZzenim, miiZze mit jinou socidlni identitu, je nécim
originalni, prostd vyjime¢na. Clen rodiny s postizenim je p¥i¢inou toho, Ze se urditym
zpusobem meéni zivotni styl pecujici rodiny. Rodina se pfizpisobuje tomuto ¢lenu rodiny, jeho
moznostem a potiebam. V tomto disledku se méni chovani rodiny, nejen v radmci
spoleCenstvi, ale také ke vztahu k spolecnosti. Mlize se stat, Ze se rodina zacne izolovat od
okoli. Pro pecujici rodinu je dulezitd intervence socialniho pracovnika, podpora rodicovskych
kompetenci, psychosocidlni terapie, aby tito peCujici védéli, Ze nejsou na péci sami a socidlni
poradenstvi, které se tykd podpory pti ziskdvani a provazeni socidlni sluzbou, poradenstvi a

pomoc pii vyfizeni socialnich davek.
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3.1.2 Pecujici rodice o postizeného ¢lena domacnosti

Reakce rodict ¢i pecovatelii na postizeni ditéte / osoby, zplsob zvladani této situace, ale i
piijeti postizeni zavisi na mnoha okolnostech, napf. soudrznosti partnerti a celé rodiny,
finan¢ni zajisténi rodiny, v€asna intervence socialni sluzby(rané péce),atd. Narozeni ditéte
s postizenim piedstavuje zatéz, kterd je obvykle necekand. Toto vyplyva z pociti selhani
v rodicovské roli a viny, nezvladnuti situace, ktera se vztahuje k postizeni ditéte. Vycitka, Ze
rodi¢e nezplodili zdravé dité, pocit ménécennosti a ztrata sebedlivery. Reakce rodici na
takové trauma je ovlivnéna i postoji spolecnosti k lidem s postizenim, litosti a mnohdy i s
pohrdanim. S negativnimi projevy spole¢nosti se mohou rodice setkat zejména tehdy, jestli se
jedna o viditelné postizeni s riznymi anomaliemi, zvla§tnostmi, deformacemi a pfidruzenymi

vadami, jako je kombinované postiZzeni a poruchami chovani.

Matka se s ditétem identifikuje, a jestli ma jeji potomek zdravotni postizeni, muze se
citit ménécennd a nedulezita. Otcové vétSinou svoji roli hlavu rodiny nezvladaji, vycitaji zen¢,
ze se jim narodilo dit¢ s postizenim a vétSinou rodinu opoustéji. Péce o dit€ ¢i osobu
s postizenim méni manzelsky vztah a celkové klima v rodiné. Miize vést k posileni vazeb,
vztahil v rodiné anebo opacény efekt jejich rozpad. (Vagnerova, 2008, s. 164-165). Rodi¢ mé
jiny postoj a chovani k ditéti s postizenim nez k ditéti bez postizeni. Rodi¢, kdyz se mu narodi

dité s postizenim, ma jinou reakci, jinou psychiku a jiné emocni prozivani.

Proces akceptace postizen¢ho ditéte rodici (Vagnerova, 2008). Prozivani i chovani rodict,

pecujicich osob se v prubéhu ¢asu méni:

e Prvni faze Soku a popieni- Je prvotni reakce na subjektivné nepiijatou skute¢nost, ze
se narodi dité, které neni zdravé. Rodina si zatim nepfipousti, Ze je dité jiné, postizené,
ze se jim narodilo dité s postizenim. Popieni je obranou matky. V této fazi nechtéji
rodice slySet o moznostech péce o takové dit€, musi se smifit s tim, ze jejich dité je
postizené. V priubé¢hu Casu dochazi k piijeti této informace a spolecné se socialnim
praSnikem hledat cesty, jak v pocatku rodiné pomoci. Piijmout to, Ze jejich dité je
postizené. Rodina bude né&jaky Cas hledat vinika, kdo miize za to, Ze se jim narodilo
dité s postizenim.

e Nasleduje faze bezmocnosti- Rodi¢e nevédi, co by méli délat, jakou péci ditéti
poskytnout, nikdy se nesetkali s postizenim a nedovedou tuto situaci feSit. Pocit

zklamani pomalu piechazi do beznadéje. Ja mam dité s postizenim, co bude, jakéa bude
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budoucnost, zvladne se péce o postizené¢ho ¢lena domdécnosti atd. Rodice prozivaji
v tomto obdobi pocit viny, mohli jsme v pribéhu téhotenstvi a v raném détstvi vice
ud¢lat pro své dité¢ a co tomu fekne okoli, Ze mate dité s postizenim. Tyto myslenky
premitaji v hlavé rodiny s ditéte s postizenim, ale zaroven ocekavaji pomoc.
O pomoci, jak by méla vypadat, zatim nemaji pfedstavu. Sami nevédi, kam sviij Zivot
a zivot ditéte sméfovat. Rodiny vidi cely svét negativné. V tomto obdobi je uloha
socidlniho pracovnika podporovat rodiny a navazani kontaktu s prvni socialni sluzbou-
ranou péci.

Féaze postupné adaptace a srovnani s problémem - V tomto obdobi rodina se zajima,
pro¢ postizeni vzniklo, co bylo pfi¢inou, jak by méli o dité s postizenim pecovat.
Zajimaji se také o budoucnost ditéte a kompenzacni pomticky, které by jim a ditéti
mohly usnadnit zivot. Socidlni pracovnik sméfuje a informuje rodinu o postizeni, péci
a ukazuje, ze déti s postizenim mohou i pfes své postizeni zit bézny zivot. Podporuje
rodinu psychiky a upeviiuje rodi¢ovské kompetence. Pomaha rodiné piijmout dité
s postizenim. Jes$t¢ se mohou objevit u matky pocity smutku, tizkosti a strachu. Jde
o to, aby se rodina postupné srovnala a zpracovala problém, pfijala dité s postizenim.
Rodi¢e se mnohdy povazuji za viniky, ze se jim narodilo dité s postizenim. Svou vinu
se snazi od¢init tim, ze svlij zivot a péci objevuji ve prospéch dité. Anebo hledaji
vinika ve svém okoli, 1¢ékafti, dal$i odbornici. Zpisob a adekvatnosti vyrovnavani se
s problémem postizeni ditéte zavisi na mnoha faktorech: na vyspélosti rodict
a zkuSenostech, jejich osobnostnich vlastnostech, zdravotnim stavu, kvalit¢ vztahu
partnerti, pomoc o Siroké rodiny, jestli maji partneii spolu také jiné déti a druhu
a pric¢iné postiZzeni jejich ditcte atd.

Faze smlouvani- Rodice jiz akceptuji skutecnost, ze maji dité s postizenim, snazi se
zlepsit zdravotni stav ditéte. SnaZzi se alesponi trochu kompenzovat zdravotni postizeni
Clena domadcnosti. V této fazi se rodi¢e uz pomalu smifili, Ze budou mit dité
s postizenim, ale snazi se zmirnit postiZzeni, pfijimaji dit¢ takové se vSemi specifiky.
Rodina se smifuje s naro¢nou péci o dité/ osobu s postizenim.

Posledni faze realistického postoje- Rodice, pecujici postupné akceptuji skutecnost, ze
je jejich dité zdravotné postizené a pfijimaji se takové jaké je. Uvazuji o péci
a budoucnosti realnéji. Socidlni pracovnik planuje srodinou redlné kroky, jak dité
posunout, které socidlni sluzby jim a ditéti pomohou, které terapie a kompenzacni
pomiicky jsou vhodné. , Ke smireni s postizenim ditéte nedochazi ve vsech pripadech,
postoj rodicii mize kolisat v zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nové vzniklych
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zatezich (problémy se Skolnimi zarizenimi, terapie, socialni sluzbou, neprijeti ditéte
vrstevniky atd.. “(Vagnerova, 2008, s. 168). Rodina se semkne a jeji ¢lenové stoji pii

sob¢, navzajem se podporuji.

3.1.2.1 Sourozenci ditéte s postiZenim

Role sourozence ditéte s postizenim je narocna a mnohdy predstavuje pro néj urcitou zatéz.
Postoje k ditéti bez postizeni se méni v pribéhu péfe o sourozence s postizenim. Vice
pozornosti a péce se vénuje ditéti s postizenim. Sourozenec bez postizeni miize nést stigma
rodiny jako své vlastni, miize se stydét za svého sourozence. Druhy sourozenec vidi toho
zdravotné postizené¢ho jako pfitéz, zatéz, rodice vénuji vSechnu péci a pozornost clenu rodiny

se zdravotnim postizenim.

Tato situace se muze odehravat jak v pozitivnim ¢i negativnim sméru. Druhé dité
vnima, ze sourozenec s postizenim je privilegovany, potiebuje vice péfe a pozornosti. Dité
bez postizeni mize na sourozence Zzarlit, ublizovat mu, nebo naopak se pozitivné¢ rozvine
sourozeneckd soudrznost, ohleduplnost a pomoc slab§imu. Druhy sourozenec postupné
pfijima sourozence s postizenim, nauc¢i se mu pomahat a ochraniovat ho. Anebo to miize mit
negativni disledky, kdy druhy sourozenec bere dité s postizenim jako zatéz a nepovazuje jej
za rovnocenné¢ho partnera. Sourozenci soupeii o pfizenn rodicl, rodiCe se vénuji vice

sourozenci s postizenim a tim trpi dalsi déti v rodiné.

Rodi¢e mnohdy ocekavaji zralejsi a vyspélejsi chovani od sourozence bez zdravotniho
postizeni. Zahlcuji potomka bez postiZzeni svymi problémy, potfebami a toto miize vyustit
ungj v stres a agresivni chovani. Rodi¢e mnohdy spoléhaji, ze kdyZz se nebudou moci oni
postarat o pecovaného Clena rodiny, postara se sourozenec. Pievezme jejich roli pecujiciho.
Dité bez zdravotniho postizeni v rodiné¢ kompenzuje stres a zklamani, které jim pfineslo dité
s postizenim. Rodi¢e mohou na dalsi dit€ klast vysoké naroky, které nemuseji pozdéji zvladat.
Zatéz predstavuji 1 negativni reakce okoli, vrstevnikl ditéte, jez se vtahuji k roli sourozence

s postizenim, napft. déti ve Skole se mohou vysmivat, nalepkovat, atd.

3.2 Socialni prace s rodinou se zdravotné postiZzenym ditétem/ osobou

Socialni pracovnik musi brat rodinu se zdravotné postizenym ¢lenem jako neopakovatelnou

socialni jednotku. Podle J. Michalika je dobrd kombinace dvou pfistupti. Pfistup kvantitavni,
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ktery zahrnuje znalost makrospole¢enského ramce postaveni rodin se zdravotnim postizenim,

véetné socialnich, demografického vyvoje spole¢nosti a ekonomickych aspektii rodin.

A druhy aspekt je kvalitativni, ktery souvisi s kvalitou zivota rodin, které pecuji
o ¢lena s postizenim.(Michalik a kol., 2013, s. 69). Myslim si, Ze pro socialni praci s rodinou,
ktera pecuje o Clena s postizenim, je dilezité poznat zvlastnosti osoby ¢i ditéte s postizenim,
co potiebuje fesit, moznosti pomoci, ale i psychické terapie a socialni poradenstvi pro osoby
pecujici. Pojem kvalita zivota se da vkladat riiznymi definice. Také mnoho obora se zabyva
pojmem kvalita zivota, naptiklad filozofie, sociologie, pedagogika, psychologie, antropologii
a tad¢ dalSich obord. V socidlni préaci lze pojem kvalita zivota chéapat jako zkoumani
podminek (vztahtl) mezi zdravim, nemoci, socidlnimi jevy a jejich ptizptisobeni na jedince,

skupinu, komunitu. (Michalik a kol., 2013, s. 49).

Zasadni skutecnosti rodin, které pecuji o €lena s postizenim, jsou:

e Postaveni osoby s postizenim v rodiné- Osobou, o nichz je pecovano, je dité
nebo dalsi ¢len rodiny (mlady dospély se ZP).V pripade, zZe je osobou, o nichz je pecovano
je dite, hraje roli, zda je narozeno jako prvni a zdravi sourozenci jsou mladsi nebo
naopak. Pak jestli nemocné dité ma jednoho nebo dva sourozence. “(Michalik a kol., 2013,
s. 69). Toto zavisi na vztazich vrodiné. Rodi¢e vénuji postizenému ditéti vSechnu
pozornost a dalsi déti presouvaji na druhou kolej. Uz na né neni tolik prostoru a ¢asu. Tim
mohou trpét dalsi déti v roding, vztahy mezi sourozenci. Déti bez zdravotniho postizeni
mohou zarlit na to postizené anebo naopak se muze do péce o postizeného ¢lena zapojit.

e Mira zdravotniho postiZzeni- Je velmi vyznamné, jak je zdravotni postizeni
hluboké, omezujici, jaky ma vliv na kvalitu Zivota osoby s postizenim ¢i celé rodiny. |
rodiny, které pecuji o osoby s tézkym zdravotnim postizenim, mohou zit béznym Zivotem.

e | Prognoza zdravotniho postizeni- Vyznamnym faktorem soucasné i budouct
situace v rodiné je skutecnost, zda je Sance na zachovani stavajicitho stavu, nebo je
prognoza rizikova, ¢i dokonce kriticka ““.(Michalik a kol., 2013, s. 67). Rodina mtze mit
obavy, zda nadro¢nou péci zvladne a bude moci 1 nadéle pecovat, jestli bude péce narocna,
dostupnost pomiucek, jestli budou muset provadét i zdravotnické ukony, atd.

e Narocnost péce- Zavisi s hloubkou postizeni, zda je osoba sobéstacna a €i neni.

Osoby s tézkym zdravotnim postizenim vétSinou vyzaduji nepietrzitou péci.
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e Casovy aspekt péfe- Zasadni je, zda se jedna o pédi kratkodobou ¢&i
dlouhodobou. VétsSinou rodiny pecuji o své blizké dlouhodobé a celodenné. Dlouhodobé
pecovani je nebo bylo ditvodem naruSeni ¢i dokonce rozpad vztahti mezi ¢leny rodiny.

e Socidlné-ekonomicka situace pecujici rodiny- Nékteré rodiny, které pecuji
o nemocneho clena, jsou ohrozeny socidalnim vyloucenim ¢i hmotnou nouzi.

o Existence pridruzeného postizeni- Péci vyrazné ovliviiuje pridruzené postizeni,
Jjako jsou poruchy chovani, epilepsie atd.

o Socidlné vztahova situace- Druh a mira zdravotniho postizeni brani/nebrani
rodiné v navazovani obvyklych spolecenskych vztahit a omezuje ¢i neomezuje zdsadné
traveni volného casu. Traveni volného casu rodiny souvisi se zajisténi péce, kdyz se
nemohou oni starat o nemocného. Souvisi s dostupnosti socialnich sluzeb. Dostupnost
socialni sluzby v misté bydliste, kapacita socialni sluzby, obsahova dostupnost sluzby, tak
i financni dostupnost.

Tyto faktory, mozné situace rodiny maji zdasadni viliv na potrebu vnéjsi podpory
socialniho pracovnika, ale i vnitini motivaci a soudrznost pecujici rodiny. Tyto situace se

mohou vzdjemné prolinat a navzajem na sebe pusobit. “(Michalik a kol., 2013, s. 70).

3.1.2 Metody socidlni prace srodinou, ktera pecuje o ¢lena se zdravotnim
postiZenim

Jiz fadu let pracuji jako socidlni pracovnice v neziskové spole¢nosti a mou cilovou skupinou
jsou déti a osoby se zdravotnim postizenim, pecujici osoby o tuto cilovou skupinu. Pro svou

socialni praci pouzivam pievazné tyto metody prace:

e Socialni poradenstvi-Socialni pracovnik zprostiedkovava klientovi, rodiné pii feSeni
jejich obtizné situace relevantni informace. Jako socidlni pracovnice poskytuji
klientim zakladni socidlni poradenstvi v ramci socidlni sluzby. Hledame spolu
moznosti, cestu, jak feSit jejich osobni cile a potifeby. Poptipadé hledani ndvazné
socialni sluzby.

e Krizova intervence- Krizova intervence vychazi z pfirozenych forem pomoci
a podpory rodinam, osobam v krizi. Krizov4 situace je stav, ktery ptusobi na ¢lovéka
stresem, néco, co nemuze ¢lovék svépomoci piekonat. Socidlni pracovnik poméha
klientovi k ziskani kompetenci, aby tento stav mohl sam fesit, zprostiedkovava mu

moznosti feseni situace. (Matousek a kol., 2013, s. 259).
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e Aktivni naslouchani- Je specifickd komunika¢ni technika, kterd umozni pracovnikovi
pomocim rozhovoru zjistit, co klient potiebuje a co chce socialnimu pracovniku sdélit.
Dutlezitd je zpétna vazba klientovi, zopakovat, co klient sdéluje, navazani empatie.
Socialni pracovnik by se m¢l naladit na klienta. Zalezi tedy na cilové skupiné a pak
zvolit vhodnou komunikaci. (O. Matousek a kol., 2013, s. 265).

e Pozorovani- Tuto metodu zjistovani, co klient potfebuje, vyuzivam pii praci s klienty,
ktefi znéjakych diavodi nekomunikuji. Pii socialni praci chodim do pfimé péce
a pozoruji, co urcity klient pottebuje, jak sluzba probiha.

e Kazuistiky tymu péce- Svolava socidlni pracovnik na popud pracovniku péce, kdyz
u jejich klienta nastane problém a je nutno jej aktivné feSit. Tady je nutnd tymova
spoluprace socialnich pracovnikil a pracovnikli pfimé péce. (Interni materidly osobni

asistence, Auxilium o.p.s).

3.3 Socialni hledisko zdravotniho postiZeni

Kazdé¢ zdravotni postizeni ma urcity subjektivni vyznam pro spole¢nost, socialni praci, ktera
zé&visi na dob¢ vzniku postizeni, na omezeni, co piinasi osob¢ a jak danou osobu spolecnost
vnimd. Zdrava spole¢nost ma tendenci se chovat k ditéti ¢i osob€ s postizenim ohleduplné,
mnohdy tyto osoby podcenuji. Spolecnost vnima osobu s postizenim jako ménécennou, Ze

mnohdy nedokaze splnit socialni roli jako zdrava spolecnost.

Rodina pohlizi na dité s postizenim jako na své selhani v rodi¢ovskeé roli a pocitu viny
ve vztahu k postizeni ditéte. Pokud rodina pfijme to, Ze se jim narodilo dité s postizenim,
snazi se mu zabezpecit vSechnu potifebnou péci, kompenzacni pomicky, atd. (Kisvetrova,

Jezorska, 2014, s. 33).
3.4 Postoje vétSinové spole¢nosti k détem/ osobam s postiZenim

,,Postoje spolecnosti k postizenym lidem byvaji odmitave ¢i ambivalentni, casto vychdzeji
z nedostatku porozumeénti jejich problému. “ (Vagnerova, 2008, s. 189). Spolecnost hodnoti lidi
s postizenim mnohdy negativné, aniz by védé¢li, co je zptisobeno zdravotnim postizenim. Maji
negativni vztah k lidem s postizenim, mnohdy tyto osoby hodnoti jako ménécenné. A druhy
pohled je soucit, souciti a lituji osoby s postizenim. Toto ambivalentni hodnoceni postizeni
vyplyva z tohoto, Ze spolec¢nost nema relevantni informace o lidech s postizenim, ze tito lidé
ziji stejny a plnohodnotny Zzivot jako lidé, které nemaji zdravotni postizeni. Hodnoceni

zdravotniho postiZzeni byva €asto ovlivnéno emoc¢nimi pocity spolecnosti.
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Moje socidlni prace v neziskové organizaci spocita v ukazovani spolecnosti, ze déti
a lidé s postizenim mohou zit aktivni Zivot s vrstevniky a proZzivat Uplné€ stejné Zivot jako
jejich vrstevnici bez zdravotniho postizeni. Ze osoby s postizenim mohou chodit na
volnocasové aktivity, nakupovat, setkavat se s vrstevniky, jezdit na pobyty s vrstevniky a Zzit

samostatny Zivot bez rodiny.
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4  Politika dlouhodobé péce ve vztahu k neformalnim pecujicim a jeji
vyvoj v Ceské republice

Neformdlni pecujici jsou vnimani v o€ich ¢asti spolecnosti 1 socidlni prace jako zranitelna
skupina, kterou je potfeba ochraiiovat a podporovat. Socidlni politika vnima neformalni
pecujici jako neviditelnou skupinu, jejichz potteby se ve velké mife piekryvaji s potiebami
osob, o které peCuji. Druhd rovina vnima neformalni pecujici jako samostatna skupina, pro
kterou jsou designovana specifickd opatfeni a sluzby. (Dobidsova, Kotrusova, 2007, s. 22-
39)In Socialni prace/ Socidlna praca ¢lanek Zasluhuji si neformalni pecujici veétSi péci?
Zmény v socialni konstrukci neformélnich pecujicich a designu politiky dlouhodobé péce

v CR).

4.1 Nastroje socialni politiky

Aby socialni pracovnik mohl podporovat neformalni pecujici, musi znat néstroje socialni
politiky. Ty nastroje, které mu pomohou k dosazeni cilii uzivatele pomoci sociadlni prace.
Aktérem socialni politiky je obcCan, rodina a potom také dal$i instituce, statni i nestatni
organy.

vvvvvv

e Pravo- Dle M. Poticka (1995) zakladnim rdmcem pro uplatnéni socidlni politik jsou
pravni normy. Pravo mé formalni charakter, definuje podminky ¢innosti a vzajemné
vztahy mezi osobami a institucemi. Pravni normy zajiStuji ochranu obcanovi (lidska
prava a obcanska prava). Pravo je nedilnou soucésti kazdého obcana tj. pracovni
pravo, rodinné a prava socialniho zabezpeceni.(Poticek, 1995, s. 52).

e Ekonomické nastroje- Tady miizeme zahrnout vSechna opatfeni, ktera ovliviiuji
ziskavani a pirerozdé€lovani zdrojii tak, aby bylo prostiednictvim socialni politiky
dosazeno vytycenych cilt.

e Socidlni programy- Jsou realizovany socialni skupinou, hnutim, politickou stranou,
podnikem ¢i statnim orgdnem za UcCelem socidlni prace, intervence pro obcany,
komunitu, atd. socidlni programy jsou zacilené na urcitou skupinu aktérti socialni
prace.

e Pozitivné-natlakové akce- Jsou specifické a maji také velky vliv na prosazeni socialni
politiky. Slouzi, pouZzivaji se na prosazeni urcitych z4jmi ob¢anti vii¢i nadfizenému

organu, napft. zastupitelé, ufednici nebo politici.
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e Hromadné sd€lovaci prostiedky- Pomoci masmédii 1ze ovliviiovat socidlni politiku,
sdélovat potieby mensinové spolecnosti vétsing.

e Organizacni struktury- Velikost instituci, jejich vnitfni €lenéni (struktura), zptisob
fizeni, to vSe ovliviiuje dostupnost, kvalitu a schopnosti reagovat na menici se potieby
obc¢ant, celkovou efektivnost socialni politiky. Socidlni sluzby jsou diilezitou soucasti

socialni politiky. (Potcek, 1995, s.54).

4.2 Koncept podpory peéujicich a dlouhodobé péce v CR

Neformalni péce, neformalni pecovatelé jsou nedilnou soucésti socialni politiky, zdravotnich
sluzeb a socialnich sluzeb. V poslednich letech se socialni politika snazi aktivné podporovat
neformalni peCovatele. Snazi se o jejich zviditelnéni potieb jako samostatné cilové skupiny
socialni prace. Jde tedy o snahu socidlni prace podporovat tuto skupiny, pomoci napliovat
jejich potteby a cile. Zapojit neformdlni pecovatele do spolecnosti a tim eliminovat jejich
socidlni i1zolaci, zachovat integritu téchto osob. Umoznit také neformdlnim pecovateliim

zatadit se do béznych aktivit spolecnosti ¢i na otevieny trh prace.

4.2.1 Nastroje na podporu neformalnich, rodinnych pecujicich

Problematika dlouhodobé péce poskytovana neformdlnimi pecujicimi, zejména
rodinou se v posledni dob¢ dostava do pozornosti politick¢ho, odborného i vefejného zajmu.
Vice se mluvi o rodinnych pecujicich a socidlni politika se snazi dostat tuto skupinu do
poptedi. Tzn., snazi se pomoci neformalnim pecujicim, zménou zdkona, kterd podporuje tuto
skupinu, zavedeni socidlniho poradenstvi pro tuto skupinu. Dale pak finan¢ni podpora
neformalni péce, navyseni piispévku na péci v III. A IV. stupni. V zéii 2017 byla schvélena
novela zdkona o nemocenském pojisténi, kterd zavadi institut dlouhodobé osSetfovatelské
volno. Tento zakon se snazi zlepsSit ptijmové i pracovni podminky pecujicich nejblizsi rodiny.
Dle zakona o nemocenském pojisténi méa osoba pecujici.,, Narok na dlouhodobé osetiovné ma
pojisténec, ktery pecuje o osobu potiebujici poskytovani dlouhodobé péce v domacim
prostredi, a nevykonava v zaméstnani, z nehoz dlouhodobé osetrovné ndlezi, nebo v jiném
zameéstnani prdci, jde-li o zaméstnance, ani osobné nevykondva samostatnou vydeélecnou
cinnost, jde-li o osobu samostatné vydelecné cinnou. “(Zakon €. 310/2007, o nemocenském
pojisténi).

Politika dlouhodobé péce ve vztahu k neformdlnim pecujicim je plnd nejasnosti,
predsudkt k pecujicim, ocekavani, co musi pecujici podstoupit, poskytovat péci blizkému

38



z lasky, dobrovolné, 24 hodin denné¢ bez odpocinku a podpory spolecnosti. Status
neformdlniho pecujiciho neni v zdkoné dostatecné legislativné ukotveny. Nejsou jasné
definovany jejich prava, postaveni a role ve spolecnosti. (DobidSova, Kotrusova, 2017, s. 24).
Socialni politika upfednostiiuje osobu, o kterou se pecuje, €i seniora, tato cilova skupina se
dava do poptedi socidlni politiky. Pecujici poskytuji kvalitni pé¢i a mohou vyuzit dostupné
socialni sluzby, aby si odpocinuli, docerpali sily. Pecujici mnohdy pecuji o své blizké
celodenné, bez naroku na odpocinek az do fyzického vycerpani. Mnohdy jsou spolec¢nosti
nedocenéni a zapomind na n¢ i socidlni politika. V popiedi socidlni politiky stoji ,,0soba®,
o kterou se pecuje. Piipadd mi, Ze se zapomind na pecujici osobu, kterd tu nelehkou péci

poskytuje.

4.3 Vyvaoj socialni politiky ve vztahu k neformalnim pecujicim

Podle odborné¢ho c¢lanku Zasluhuji si neformalni pecujici vétSi péci? Zmény v socidlni
konstrukci neformalnich pedujicich a designu politiky dlouhodobé péée v CR in socialni
prace/ socialna praca &. 6. V Ceské republice, systému socidlniho zabezpeleni pied rokem
2005 existovala fada nastrojii na podporu neformalnich, zejména rodinnych pecujicich a fada

které se dotykaji osob pecujicich.

Urcitym zplisobem finan¢ni podpory pecujici osoby je jejich zahrnuti mezi tzv. statni
pojisténce dle zdkona ¢. 48/1997 Sb., o vetejném zdravotnim pojisténi. Stat plati pojisténi za
osobu, kterd dlouhodobé pecuje o osobu blizkou a tato doba se zapocitava pro vypocet
dichodu. Zakon ¢. 155/1995 Sb. o diichodovém pojisténi a ndhradni doby zaméstnani, kdy se
posuzuje narok na podporu v nezaméstnanosti (zakon ¢. 435/204 Sb., o nezaméstnanosti). Od
roku 2006 se aktualizovala novela dan¢ z pfijmu. Rodi¢e pecujici o dité s postizenim, které
vyZzivuji, maji narok na slevu na dani. Pokud rodici, ktery pecuje o dit¢ se zdravotnim

postizenim, muze pozadat o kratsi pracovni dobu.

Pted rokem 2007 existovala socialni davka urCena pfimo pecujicim osobam. Déavka

byla nazvana ptispévek pii péci o blizkou osobu nebo jinou osobu upravujici zdkonem

Cx

. 100/1988 Sb., o socialnim zabezpeceni. V souladu reformy zakona o socidlnich sluzbach

[@X3

. 108/2006 Sb. byl tento ptispévek nahrazen piispévkem na péci. Tento piispevek se vyplaci
osob¢ zavislé na péci. (K. DobiaSova, M. Kotrusova, 2017, s. 29). Reforma tohoto zakona

opomn¢la potfeby rodinnych pecujicich jako samostatné cilové skupiny.
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Dtlezitym nastrojem finan¢ni podpory rodinnych pecujicich o dit¢ se zdravotnim
postizenim je rodicovsky piispévek. Tato davka prodluzuje u ditéte s postizenim délku
prispévku az do veéku 7 let ditéte. Od roku 2007 po zavedeni piispévku na péci doslo
v ptipad¢ soubéhu péce a rodicovského piispévku k jeho kraceni. V letech 2009 a 2010 doslo
k moznosti si rodi¢ovsky piispévek v nejnizsi vyméte prodlouzit do v€ku 7 let ditéte. V roce
2009 byl poprvé zvysen prispévek na péci v IV. stupni zavislosti. Od roku 2011 v ramci tzv.
socidlni reformy se vyrazné snizuji, rusi a omezuji davky pro osoby se zdravotnim

postizenim. Méni se naroky na vyplatu davek mobility a naroku davky na zvlastni pomucky.

Od roku 2012 doslo ke zruseni prodlouZeni rodic¢ovského ptispévku a zaroven ke
zruseni moznosti soubéhu ptispévku na péci a rodiovského prispévku. Zaroven se zrusil
socialni pfispévek pro rodiny pecujici o osobu se ZP. S timto zruSenim bylo nuceno navysit
prispévek na péc¢i II. stupni u osob mladsich 18 let. Od konce roku 2012 doSlo zase
k moznosti soub¢hu rodicovského ptispévku a prispévku na péci, automatické zvySeni
piispévku na péci détem do 7 let, které pobiraji ptispévek v III. A IV. stupni bez ohledu na
pfijem rodiny. V roce 2016 se zvysil pfispévek na péci o 10 % a v zati 2017 byl schvalen
navrh novely zakona o nemocenském pojisténi, ktery noveé zavadi davku dlouhodobého
osetfovného pro osoby, které pecuji o svého rodinného piisluSnika zavislého na péci.

(Dobiasova, Kotrusova, 2017, s. 30).

4.4 Ramec podpory dlouhodobé péce ve vztahu k neformalnim pecovateliim

V obdobi 2016-2025 se v Narodni strategii podpory socidlnich sluzeb vramci podpory
neformdlnich pecujicich, dlouhodobé péce vztahuji tyto strategie na podporu této cilové

skupiny:

e Nejisté postaveni neformdlnich pecujicich a nedostatecnd podpora téchto osob-
Vyplyva z toho, Zze potieby pecujicich osob splyvaji s potfebami osob zavislych na
jejich péci. Vznik a existence zdravotniho postizeni ptispiva k izolaci pecujicich osob
i celé rodiny. Zejména, kdyz se jedné o t€Z8i formu zdravotniho postizeni ditéte/osoby
ovliviiuje zapojeni pecujici osoby do osobniho, socidlniho i pracovniho zivota. Cile
jsou sméfrovany na operovavané osoby a jejich potieby, zajisténi péce. I kdyz, je role
neformalni, ve veétsiné pripadii rodinnych pecovatelii je v systému dlouhodobé péce
velmi vyznamnd. Cesky socialni i zdravotni systém ji prili§ neocenuje, ani ji
neulehcuje. Existujici formy instituciondlni podpory (napr. pravniho naroku na
zkraceni pracovni doby, pobirani prispévku na peci povazovaného za urcitou formu
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nahrady prijmu z placeného zaméstnani) se jevi byt nedostacujici. Rovnéz podpora ze
strany obce a komunity je minimalni, chybéji poskytovani zakladnich informacit
o zpusobu adekvatni péce, vzdelavani pecovatelii a psychologické poradenstvi ci
péce. “(Mpsv.cz, 2019[online]). Nalezneme Narodni strategicky plan rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2016-2025.

Neformalni pecujici jako samostatna cilova skupina politiky dlouhodobé péce- Zakon
o socialnich sluzbach nepocitd s cilovou skupinou neformalni pecovatelé, pecujici
osoby. Spojuji se s ,,0sobou ptijemcem péce. Pfitom je role neformalnich, rodinnych
pecovatelt v systému dlouhodobé péce vyznamna a dilezitd. ,, Pecujici osoby nardzeji
na mnohé deficity v oblasti soucasné politiky socialnich sluzeb a dlouhodobé péce.
Nevhodné nastaveny systém dlouhodobé péce, resp. jeji pravni neexistence v CR
(financovani, nedostatek terénnich socialnich i zdravotnich sluzeb urcenych pro
nesobéstacné osoby, ale také verejnych sluzeb pro samotné pecujici, nedostatecna
socialni prace vcetné edukace a poradenstvi pro pecujici osoby) nevede k potrebné
komplementarite a sdileni péce mezi formalnimi i neformdalnimi poskytovateli socialni
i zdravotni péce. Nedostatecné rozvinuta sit podpiirnych sluzeb (napr. krizovad
odlehcovaci sluzba) a chybéjici dalsi vyhody pro pecovatele oslabuji motivaci
a socialni jistoty neformalnich pecovatelu.” (Mpsv.cz, 209 [online]). Systém péce
o neformalni pedujici osoby v Cesku neni az tak zcela rozvinuty.

Neformalni pecujici Setfi vydaje stdtu na politiku dlouhodobé péce- Dlouhodoba
politika péce v tomto spoléha na vnitini zdroje rodin, semknuti a poskytovani domaci
péce, kterd je levnéjsi nez ta instituciondlni. V politickém diskursu se objevuje 1 silny
daraz na mezigeneracni solidaritu, soudrznost rodiny a primarni zodpovédnost rodiny
pii feSeni pece o ¢lena rodiny s postizenim. ,, V souvislosti s poskytovanim dlouhodobé
péce dochazi k propadu celkovych prijmii pecujicich, a to jak z ekonomické cinnosti,
tak socialnich davek. Pecujici osoby tak Celi zvysenému riziku chudoby v produktivnim
i postproduktivnim véku. Poskytovani neformalni péce (predevsim v pripadé vysokych
Stupnu zavislosti) dale zvysuje riziko vzniku disfunkcnich rodinnych vztahu pecujicich
osob (partnerskych, rodicovskych, pribuzenskych). V dusledku prodluzovani délky
a narocnosti péce pecovateliim také hrozi zhorsovani jejich (fyzického i psychického)

zdravotniho stavu. “ (Mpsv.cz, 2019[online]).
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Mezi piimé nastroje pomoci peCujicim patii v prvni fad¢ sluzby, jako jsou poskytovani
informaci prostfednictvim poradenstvi, vzdélavani pecovatelil, terapeutické a svépomocné
skupiny podporujici pfedavani zkuSenosti mezi sebou. V systému socialnich sluzeb dostatek
sluzeb, které podporuji odpocinek pecujicich napt. odlehcovaci sluzby, osobni asistence

anebo pecovatelska sluzba. Také moznost vyuziti dobrovolnictvi.

K dilezitym pfimym nastrojiim socidlni politiky podpory peCovatelt 1ze zatadit i podporu
pecujicich na trhu prace, umoznit navrat pecovateli do pracovniho procesu. Dale to jsou

nastroje finan¢ni povahy, kde patii socialni davky urcené pecujicim.

Socialni péée vCR je postavend na rozsahlém a intenzivnim zapojeni rodinnych
piislusniki a osob blizkych do poskytovani péce a na piedpokladu, Ze rodinni ptisluSnici maji
byt schopni zajistit plnohodnotnou péc¢i. A to i1 v pifipadé, Ze museji poskytovat narocnou,
komplexni a dlouhodobou péci. Myslim si, Ze u nas je dlouhodoba péce neocenéna a hodné

podfinancovana.
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EMPIRICKA CAST
5  Metodologie vyzkumu, vyzkumna cast

V této posledni casti diplomové prace predstavuji pouzitou metodologii kvalitativniho
vyzkumu. V této Casti diplomové prace jsem definovala cil vyzkumu, konkrétné popsané
vyzkumné strategie, které maji navaznost na socialni praci s pecujicimi, poukézat na rizika,
které jsou spojené s peCovanim. Prvni je definovany cil vyzkumu, vyzkumné metody, na které
navazuje strategie ziskani dat a nasledné jejich zpracovani. Diilezitou soucasti této kapitoly je

charakteristika respondentti a etické otazky.

5.1 Cil vyzkumu

Vyzkumem chci poukazat na skute¢nost, ze péce o ¢lena s postizenim v pritbéhu pecovani
neni zcela jednoduchd a pecujici osoby mohou byt vyclenéné z komunity, spoleCnosti a

mohou byt ohrozené riznymi socidlnimi a psychickymi riziky ¢i socialnim vyloucenim.

Podle J. Michalika (2013) v publikaci Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim —
kvalita Zivota, existuji krizové situace, které mohou ohrozovat rodiny pecujici o cClena
s postizenim. Pomoci terénniho vyzkumu chci pojmenovat rizika, kterda mohou pecujici

rodiny béhem péce zazivat a s ¢im se kazdodenné potykaji, jaké maji obavy do budoucna.

Pojmenovani téchto socidlnich rizik v rodindch, které pecuji o lidi s rGznym zdravotnim
postizenim (mj. autismus, mentalni a télesné postizeni) s dirazem na aplikaci v socialni praci.
Pfiblizit socidlnim pracovnikiim situace rodin, jaké maji problémy, kdyz pecuji o osobu
blizkou, co potiebuji fesit v rdmci své socidlni, resp. rodinné a osobni situace. V ndvaznosti na
tyto ziskané poznatky by mél socidlni pracovnik volit vhodné metody socialni prace
s pecuyjicimi osobami. Cilem tedy je pfiblizit socidlnim pracovnikiim, jaka rizika mohou
potkavat pecujici rodiny béhem péce. Moznosti pecujicich rodin vyuzit sdilené péce a tim si

alespoii na chvili ulevit od poskytovani péce.

Hlavni vyzkumna otazka:

e Jak vidite jako pecujici osoba péci o ¢lena Vasi rodiny s postizenim do
budoucna?
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5.2 Pouceny souhlas s vyzkumem

Jesté predtim, nez jsem zacala pokladat dil¢i otazky vyzkumu, tak jsem se respondenti tj.
pecujicich osob ptala, zda souhlasi s rozhovorem, v¢. souhlasu, Ze se rozhovor bude nahravat
a data budou anonymné zpracovany do této diplomové prace. VSichni respondenti vyslovili
,»ano®. Souhlasili s ustni formou dotazovani. Zjisténa data, udaje, specifika a jevy vyzkumu

budou zapracovana do analyzy vyzkumu, zavérecné Casti této diplomové prace.

5.3 Vyzkumné metody

Vybrala jsem si téma DP, které se tyka neformalni péce, rizik spojenych s poskytovanim péce
s dirazem na roli socidlni prace. Zvolila jsem kvalitativni Setfeni s metodou sbéru dat pomoci
polostrukturovaného rozhovoru. Déle popisuji kvalitativni strategii, metody ziskavani dat,
metody vybéru respondentti a roli vyzkumnika v terénu. Zavérem je zpracovani a analyza dat,

jevu.

5.3.1 Metoda sbéru dat

Cilem vyzkumnika je pomoci rozhovoru ziskat data, udaje, které popisuji problémy zivota
pecujicich o osoby blizké se zdravotnim postizenim. Cilem vyzkumného Setieni (rozhovori)
je ziskat udaje, vyli€it Zivotni situace, které provazeji pecujici v kazdodennim zivote,
zmapovat rizika péée s diirazem na socialni praci. Dle Svafitka a Sedové (2014) v publikaci
Kvalitativni vyzkum je polostrukturovany rozhovor definovany jako nestandardizované
dotazovani, ptani jednoho tcastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci nékolika
otevienych otazek. Polostrukturovany rozhovor vychézi z ptedem ptipraveného, sepsaného

seznamu témat a otazek. (gvaﬁéek, Sedova, 2014, s. 160).

5.3.2 Kvalitativni strategie

Pro tuto diplomovou praci jsem si vybrala kvalitativni strategii vyzkumné ¢asti. R. Svaficek a
K. Sedova definuji kvalitativni vyzkum jako metodologii, ktera se snazi ziskat od
dotazovaného detailni a komplexni informace o sledovaném jevu. Vyzkum probiha
v ptirozeném prostiedi respondentd, tam kde se citi dobie, je jim toto prostiedi piirozené,
piijemné.

R. Svaii¢ek a K. Sedova (2014, s. 22-23) definuji specifika kvalitativniho piistupu a metody:
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e Vyzkum probiha v ptfirozeném prostiedi respondenti.

o Casova naro&nost, popsani kazdého jevu zv1asts.

e Induktivni pfistup.

e Maly pocet respondentt, ale obsahlejsi oblast zkoumani jevi.
e Data, kterd jsou pouzitelna v praxi.

e Vyhodnoceni jevl, dat v pribéhu zkoumani.

e Etické otazka vyzkumu.

5.3.4 Metoda vybéru respondentii a jejich charakteristika

Pti vybéru respondentli vyzkumu jsem zvolila metodu zamérného vybéru vzorku respondenti.
Zamérny vybér slouzi k cilenému vybéru jedinci se zaméfenim na pozndni a dosazeni
vyzkumného cile. Také jde o ochotu, zda se chtéji respondenti zapojit do vyzkumu, sbéru dat
¢1 nechtéji.

Vybrala jsem vhodné neformalni pecujici, kteti naplnuji tyto piredem dané vlastnosti. Pecujici
pecuji o déti od narozeni az po dospélost (horni hranice 30 let) se zdravotnim postizenim.
Pecujici museji pecovat o déti a osoby s urcitym postizenim, zejména mentdlnim a télesnym
postizenim, ¢i autismem. Tento vék je specifikovany kvili vybéru respondentti k terénnimu
vyzkumu, jejichz blizci jsou uzivatelé osobni asistence a odlehcovaci sluzby pro déti a mladé
dospelé do 30 let ve€ku. VSechna specifika a zvlaStnosti, které se vztahuji k tématu

zdravotniho postizeni, jsou vydefinovany v prvni kapitole této diplomové prace.

S vybérem respondentl souvisi role vyzkumnika, ktery vstupuje do terénu. M¢éla jsem
moznost provadét vyzkumna Setfeni v rodindch uzivateli osobni asistence a odlehcovaci
sluzby poskytovatele na Vseting. V této organizaci pracuji jako socidlni pracovnice a vedouci
vyse zminénych socialnich sluzeb. Rodiny mou osobu znaji a vSichni osloveni respondenti
souhlasili se zatazenim do vyzkumného Setieni. Pecujici osoby maji divéru ve vyzkumnikovi.
Casto sdéluji i osobni udélosti tykajici se jejich rodiny ¢&i jich samych, které mohou vyzkumna

Setfeni 1 zkreslit.

Jednotlivé charakteristiky respondentll téchto socialnich Setfeni jsou vytvofené dle potieb
vyzkumu, rozhovord, sdéleni referujicich neformalnich pecujicich. Kazdy respondent je

schovany pod kdédem (¢islem). Diivodem je ochrana osobnich a citlivych udajt.
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Respondent ¢. 1

Respondent ¢islo jedna je pecujici matka, kterd pecuje o dit¢ predSkolniho v€ku s autismem.
PeCuje o syna s poruchou autistického spektra jiz sedm let. Rodina zije sama bez otce
v malém ndjemnim byté ve mésté. PeCujici matka je samozivitelka. V rodiné je jesté mladsi
sourozenec- chlapec, ktery nema zadné postizeni. Obé déti jsou predskolniho véku. Oba

chlapci navstévuji predskolni zatizeni.
Respondent ¢. 2

Respondent ¢islo dve, pecujici matka, kterd pecuje o sle€nu Skolniho véku s autismem. Pecuje
V domécnosti figuruje 1 nevlastni otec, ktery pomahd s péci. V rodiné zije jeste¢ mladsi
sourozenec- hol¢icka, nemé zadné postizeni. Mezi détmi je deset let rozdil. StarSi sourozenec

slecna s postizenim navstévuje zakladni Skolu specidlni a mladsi pfedSkolni zatizeni.
Respondent ¢. 3

Tteti respondent je matka, ktera pecuje o dosp€lou slecnu s autismem, ktera bude ukoncovat
Skolni dochazku. Respondent pecuje o dceru s poruchou autistického spektra jiz devatenact
let. Matka s dcerou ziji v malém byté ve mésté, otec v rodin€ nefiguruje, nema zajem o dceru.
Matka pecCuje sama, obCas pomuze nejblizsi rodina (babicka s dédeckem). V rodiné€ nejsou

dalsi sourozenci, sle¢na je jedinacek. Veskerd péce je sméfovana pouze ji.
Respondent ¢. 4

Ctvrty respondent je matka, ktera pecuje o dité predskolniho véku s mentalnim postiZenim.
PeCuje o dceru s mentalnim postizenim Sest let. Dcera ma odklad Skolni dochazky. Rodina
zije vdomé na vesnici. V rodin¢ také figuruje partner matky, ktery pomaha s péci o déti
s postizenim. V rodiné je jeS$té¢ sourozenec - chlapec, ktery trpi poruchou autistického
spektra.Obé¢ déti navstévuji specidlni zakladni Skolu.

Respondent ¢. 5

Paty respondent je matka, ktera peCuje o dité¢ Skolniho véku s mentalnim postizenim a ADHD.
Pecuje o sleCnu s mentalnim postizenim jiz sedmnact let. Dcera bude brzo ukoncovat skolni
dochdzku na zakladni Skole specialni. Rodina Zije v malém domé na vesnici. V rodiné
figuruje otec, ktery pomaha pii narocné péci. V rodiné ziji jeste dalsi sourozenci, ktefi jsou

dospéli, ale pomahaji matce s pé¢i. V rodin€ jeste¢ vyrtstda mladsi sourozenec, ktery také
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potiebuje pozornost matky. Mladsi sourozenec je bez zdravotniho postizeni a navstévuje

zékladni Skolu.
Respondent ¢. 6

Sesty respondent je matka, kterd pecuje o dospélou dceru se zdravotnim postizenim.
Respondent pecuje o dceru nepietrzité jiz tficet let. Dcera misto zaméstnani navstévuje denni
stacionaf. Rodina zije v byté ve mésté. V rodiné figuruje otec, ktery se do péce nezapojuje.
Otec se nesmifil se zdravotnim postizenim své dcery. Vrodiné je také jeSté mladsi

sourozenec, ktery se osamostatnil a pracuje. Druhy sourozenec je bez zdravotniho postizeni.
Respondent €. 7

Sedmy respondent je matka, kterd peCuje o syna predskolniho véku s télesnym postizenim.
PecCuje o syna s télesnym postizenim Sest let. Rodina zZije v najemnim byté ve mésté. V rodiné
figuruje 1 otec, ktery se nezapojuje do péCe. Matce v péci pomahaji ob¢ babicky. V rodiné je
jesté jeden sourozenec s télesnym postizenim. Oba sourozenci navstévuji specialni predskolni
zatizeni.

Respondent ¢. 8

Osmy respondent je matka, ktera pecuje o dceru Skolniho véku s télesnym postizenim.
Respondent pecuje o dceru jiz 18 let. Slec¢na navstévuje zdkladni specialni Skolu. Rodina zije
v malém byté ve mésté. Matka pecuje o dceru sama, je samozivitelka. Matce pomahaji v péci
prarodice, pokud jim to zdravi dovoli. Prarodice jsou starSi lidé, ale kdyz mohou, tak

pomohou s péci o vnucku. V rodin€ nejsou dalsi sourozenci.
Respondent ¢. 9

Devaty respondent je matka, kterd pecuje o syna, ktery je jiz dospély, ma dvacetpét let. Matka
peCuje o syna s télesnym postizenim. Syn jiz dokoncil stfedoSkolské vzdélani maturitni
zkouskou. Rodina zije v domé na vesnici. Matka pecuje sama o syna, je samozivitelka. Otec
nejevi o syna zajem. Obc¢as pomahaji s narocnou péci o syna sourozenci matky. Prarodice jiz
zemreli. V rodin€ je jeSté sourozenec, ktery jiz opustil rodinu a ma svij Zzivot, praci.

Sourozenec obc¢as rodinu navstivi, ale to velmi malo.

Pro ptehlednost jsou ziskané informace vlozené do tabulky. Tabulka je fazena
systematicky podle potadi respondentti. (viz Tabulka ¢. 4 Shrnuti zakladnich informaci o

respondentech).

47



Neformalni Pohlavi | Doba Kde rodina | Opefovavana | Dalsi  déti
pecujici pecovani | bydli osoba v rodiné
Respondent ¢&. 1 | Zena 7 let byt, mésto Syn mladsi
sourozenec-
chlapec
Respondent ¢. 2 | Zena 13 let rodinny dam, | Dcera mladsi
vesnice sourozenec-
divka
Respondent ¢. 3 | Zena 19 let Byt, mésto Dcera Neni
Respondent ¢. 4 | Zena 6 let rodinny ddam, | Dcera starsi
vesnice sourozenec-
chlapec
Respondent ¢. 5 | Zena 17 let rodinny ddm, | dcera star$i, mladsi
vesnice sourozenci
Respondent ¢. 6 | Zena 30 let byt, mésto Dcera starsi
sourozenec—
chlapec
Respondent ¢. 7 | Zena 6 let byt, mésto Syn Sourozenec —
chlapec
Respondent ¢. 8 | Zena 18 let byt, mésto Dcera neni
sourozenec
Respondent ¢. 9 | Zena 25 let rodinny ddm, | Syn sourozenec-
vesnice chlapec

Tabulka €. 4 : Shrnuti zékladni informaci o respondentech

Podle ziskanych dat, specifickych vlastnosti je jasné zietelné, ze prevazuji peCujici zeny, které
celodenné pecuji o své déti se zdravotnim postizenim. Ve vétsin¢ rodin se otec do péce
nezapojuje, nebo nejevi o rodinu zdjem. Ve dvou ptipadech se do péce zapojuje nevlastni
otec, ktery neni pfimo biologicky rodi¢. VétSina rodin bydli v byté¢ ve mésté, kde maji lepsi
dostupnost Iékaiské péce, socialnich sluzeb a dalsi infrastruktury jako jsou sluzby, Skolni
instituce, volnocasové aktivity apod. Pecujici osoby pecuji riznou délku o osobu blizkou,
nejméne 6 let, kdy jsou nejprve na zacatku péce a nejdéle tficet let. Ve vSech ptipadech,
kromé& dvou jsou pfitomni i dal$i sourozenci. U dvou respondentii z celku nejsou ptitomni
dalsi sourozenci a péce je vyhradné¢ sméfovana na osobu, o kterou se pecuje. Dv€ rodiny

pecuji o sourozence se zdravotnim postizenim. Ob¢ déti jsou se zdravotnim postizenim.
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5.4 Metoda organizovani dat a jejich ziskavani

Metody ziskavani dat v kvalitativnim vyzkumu piinasi kulturné specifickd a kontextove

bohata data. Jsou zaméfeny na objevovani a popsani jevu. (Svaiicek, Sedova, 2014, s. 142).

Pro ziskéani kvalitativnich dat jsem si vybrala metodu sbéru dat pomoci polostrukturované¢ho
rozhovoru. Rozhovor dle R. Svatitka a K. Sedové je nejéastdj§i pouZivanou metodou sbéru
dat v kvantitativnim vyzkumu. Je definovany jako nestandardizované dotazovani jednoho
ucastnika vyzkumu zpravidla jednim vyzkumnikem pomoci n€kolika otevienych otazek.
Ugelem rozhovoru je vyli¢eni a interpretace uréitého jevu, Zivota respondentii. (Svaficek,
Sed’ova, 2014, s. 159). Respondenti pomoci otevienych otazek mohou hovofit o svém
pribéhu, vypravét dle svého uvazeni. Vyli¢it vyzkumnikovi své potieby, zivotni zkuSenost,
ale 1 vyjadrit své emoce. Nejsou limitovani jenom odpovéd'mi ano ¢i ne, naopak respondenti

maji velikou volnost pii odpovidani.

Otazky do polostrukturovaného rozhovoru jsem vytvofila na zaklad¢ zvoleného cile prace-
Poukédzat na skuteCnost, ze péCe o Clena s postizenim v pribéhu peCovani neni zcela
jednoduché a pecujici osoby mohu byt ohrozeny riznymi socidlnimi riziky. S tim souvisi 1
hlavni vyzkumna otazka- Jak rodiny vidi péci o ¢lena s postizenim do budoucna. Podle tohoto

zaméru vyvratit ¢i potvrdit cil prace jsem zvolila i typ metody ke sbéru dat.

Otazky jsem si pfedem promyslela, sestavila pfesny scénaf, jak plijdou za sebou. Scénar

rozhovoru byl jasné dany, koncipovany podle jednotlivych dil¢ich otazek.
Dil¢i vyzkumné otazKy navazuji na jasné dany scénar rozhovoru:

e Jak dlouho pecujete o osobu s postizenim?

e Kolik je ¢lenu rodiny, o kterého pecujete?

e Jsou ve vasi rodin€ i dal$i sourozenci? Kdyz ano, jaky vztah k nim zaujima osoba ¢i
dité s postizenim, a naopak?

e Pecujete o osobu blizkou sami nebo mate moznost vyuziti pomoci od Uzké rodiny ¢i
socialni sluzby?

e Mite moznost si béhem péce i odpocinout, travit ¢as pro sebe?

e Jak probihd Vas klasicky, bézny den s osobou, o kterou pecujete?

e Mate predstavu, jak bude péce probihat do budoucna?
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Uz doptedu jsem myslela na respondenty, se kterymi se mohu potkat u rozhovorii. Nejprve
pfed rozhovorem jsem se dotdzala manaZerky provozu organizace, kterd poskytuje socialni
sluzby pro déti a mladé dospélé se zdravotnim postizenim (mentalnima télesnym postizenim,
autismus), zda mohu oslovit pecujici rodie za ucelem rozhovoru. Po svoleni manazera
provozu jsem postupné zacala oslovovat pecujici rodice. Prvni jsem oslovila rodice, kteti
pecuji o déti a mladé dospélé s autismem. Pak dalsi skupinou byli rodice, ktefi pecuji o déti a
mladé dospélé s télesnym a mentalnim postizenim. VSechny popsané kroky vyzkumu jsou

vydefinovany v Piiloze €. 2: Denik vyzkumnika.

5.4.1 Zpracovani ziskanych dat, jevia

Pro sbér dat a socialnich jevi, posléze jejich zachovéni jsem si vybrala zdznam na diktafon.
Vsichni respondenti souhlasili, Ze rozhovory se mohou nahrdvat na diktafon. Jest¢ pred
nahravanim souhlasili, také respondenti védé€li, Ze jestli na nékterou otazku nebudou chtit
z jakéhokoliv diivodu odpovédst, tak nemusi. J. Hendl (2016) ve své publikaci uvadi, ze
vyhodou z4dznamu na diktafon je, Ze neomezuji vyzkumnika, uchovavaji data, kterd jsou
neménnd, pravdivé interpretovand a kvalitn€ zaznamendavaji prib&h rozhovoru. (J. Hendl,
2016, s. 165). Tyto nahrané zdznamy byly nasledné pfevedeny do psaného textu. Pfi
zpracovani ziskanych dat jsem si je roztfidila do pfedem stanovenych skupin. Skupiny jsem
délila podle rizik péce, které ohrozuji pecujici a prognodzy vyvoje péce do budoucnosti. Dale
jsem si ziskané data rozdélila do kategorii. Posléze jsem dala data do tabulky a selektivné

kddovala.

5.5 Metoda analyzy kvalitativnich dat

Jak uvadi J. Hendl (2016), pii kvalitativni analyze jde o systematické nenumerologické
uspotradani dat s cilem odhalit témata a socialni jevy, pravidelnosti, kvality a vztahy mezi
témito jevy. (J. Hendl, 2016, s. 227). Jde o analyzu a strukturovani zjisténych dat. Pod
analyzou si mliZeme predstavit postup pro zpracovani ziskanych dat. Pro tuto diplomovou
praci jsem si vybrala kddovani do tabulek a selektovani stejnych dat, jevii do kategorii.
Principem selektovani dat je sefadit stejné data do pribéhu. A nasledné porovnavani, hledani
podobnosti, ndvaznosti na zjisténé, zkoumané jevy. Ziskané data se mohou propojovat,

souviset spolu. Analyzovana data jsou shrnuty piehledné do kategorii.

50



5.6 Etické otazky vyzkumu

V ramci pouzitého kvalitativniho vyzkumu v této diplomové préaci jsem se také zabyvala
etickymi otazkami. Etické otazky maji v socidlnim vyzkumu dtlezitou roli. VSichni
respondenti byli ubezpeceni, zZe vSechna ziskand data budou pouzitd anonymné. VSichni
souhlasili se zafazenim do vyzkumu. Souhlasili a byli uvédoméni, Ze ziskana data budou
pozita do této diplomové prace. Uastnikim vyzkumu bylo sdéleno, e kdykoliv mohou
ukoncit ucast ve vyzkumu. Jiz pii formulaci otazek jsem si promyslela jejich vhodnost, a jestli
jsou eticky spravné. Pti rozhovorech bylo zajisténé soukromi a diivérnost. Mnohé pecujici
matky jsou citlivé na své soukromi a soukromi svych déti. Nerady sdé€luji citlivé véci o sobé a
své rodin¢ cizim lidem. Mnohé matky, které pecuji o déti s postizenim, se boji predsudkt
spolecnosti.

Béhem realizace vyzkumu jsem se snaZzila zajistit etické zasady, které cti distojnost osoby,
dastojnost prostiedi, klidné¢ a bezpecné prostiedi. Navazani divéry s respondenty a
ubezpeceni o anonymité jich samotnych 1 jejich déti. S Uctou jsem pfistupovala ke vSem

respondentiim a dala jim dostatek moznosti vyjadfit své emoce, potieby.
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6  Vysledky, vyhodnoceni vyzkumu

Tato posledni kapitola pojednava o vysledcich empirického vyzkumu. Zde objasiuji ziskané
informace a jevy béhem terénniho socialniho Setfeni. Na zékladé¢ terénniho vyzkumu jsou data
shrnuty do vysledné zavérecné zpravy. V této vysledné zavérecné zpravé jsou uvedeny
vysledky propojené mapovanim rizik poskytovani domdéci péCe, narocnosti péce a hlavné
propojeni formalni a neformalni péce. Tyto dil¢i poznatky se prolinaji do hlavni vyzkumné

otazky- Jak vidite jako pecCujici osoba péci o Clena Vasi rodiny s postizenim do budoucna?

6.1 Interpretace vysledki

V nésledujici ¢asti prace objasiuji ziskané informace, data na zaklad¢ vysledki plynoucich
z polostrukturovanych rozhovort. Ziskané vysledky jsou citovany ptesné podle vypovédi
respondentl vyzkumu. Jsou citovany piesn¢ podle rozhovorii s respondenty, pouzity totozné
vypovédi. Pro autenti¢nost projevu jsou ponechdny hovorové vyrazy respondentdl, napt. rapl,

lednicu, fiha apod.

Pti interpretaci vysledkd jsou generovany kategorie, které piimo popisuji rizika priibéhu

poskytovani péce blizkym osobam, naroc¢nost péce tj. tyto kategorie:

e Socialni vazby rodiny a okoli.

e Moznosti vyuziti podptrnych sluzeb (socialni sluzby, vzdélavani, zdravotnictvi).
e NaroCnost péce.

e Progndza vyvoje péce o Clena s postizenim do budoucna.

Tyto kategorie souvisi s hlavni vyzkumnou otazkou a navadéji ziskanymi informacemi, tida;ji
na cil vyzkumu. Tyto kategorie jsou zformulovany tak, aby dokazaly socidlnim pracovnikiim
a dal$im ctendiim této prace odpoveédét na otazky. Jaké rizika zazivaji v prib¢hu pecovani
rodiny, které pecuji o ¢lena se zdravotnim postizenim. Co je v béZném Zivoté provazi,
obklopuje, jak se citi, jaké prozivaji pocity. Jaka je naro¢na péce pro né samotné a pak jejich
rodinu. Zda maji pti pecovani podporu rodiny, svépomocné sluzby anebo i socidlni sluzby. A
témito otazkami dojit k cili vyzkumu. Jak vidi budoucnost peCovani, prognodzy vyvoje
opecovavaného do budoucna. Také rizika neformalni péce se prolinaji, jsou popsany
v teoretické casti této prace v kapitole druhé Neformalni a formalni péce konkrétné

v podkapitole Rizika neformalni péce.
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6.1.1 Kategorie Socialni vazby rodiny a okoli

Prvni kategorie vznikla na zaklad¢ rozhovort s respondenty, kteti peCuji o déti a mladé
dospélé s télesnym a mentalnim postizenim, autismem. Tato kategorie navazuje také na dilci
vyzkumné otazky tykajici se doby pecovani, jak dlouho pecujici pecuje o osobu blizkou,
rodinné vazby a specifika péce. Je doba peCovani rozhodujici pro soudrznost rodiny, vztahy
s okolim? Mohou byt rodiny, které pecuji déle ohrozeny socidlnim vyloucenim a ztraceji

vazby s okolim, spole¢nosti?

Rodinu, ktera pecuje o Clena se zdravotnim postizenim, muizeme povazovat za
neopakovatelnou socidlni jednotku. Respondenti zatazeni do socidlniho vyzkumu pecuji o své
blizké rozliSnou dobu. Respondenti popisuji dobu pecovani nasledovné: ,,Viastné od tii let,

tak ted ma pét let, vlastné dva. “Miij syn ma pét let, pet let. Uhm, on ma pet let. “ (R1).

U mlads$ich déti, které maji stanovenou diagnézu, vlastné jiz od dvou let: ,,Viastné od dvou
let, kdy mame stanovenou diagnozu, to jsme byli Brné a dcera ma sedm let. Takze fiha vime

diagnozu uz pét let. A pak bylo vse potvrzeno za rok v Praze. “(R4).

,,No vlastné od miminka, od narozeni. Dcerce je ted' 17 let, ano 17 let.“ (RS). ,,Pecuji jiz

tricetdva let. Uhm, dceri je tricet dva let. Ona ma tézkou mentalni retardaci a epilepsii. *“ (R6).

»Pecuji o syna s télesnym postizenim dvacetpét let. Tedy dvacet pét let. Takze od narozeni.

(R9). Dva respondenti, a to¢. 6 a 9 pecuji jiz delsi dobu, nad hranici dvaceti let.

wViastné diagnozu mame uz od 3,5 let, je hodné tézké se starat o sourozence se stejnym
postizenim. Klukiim je uz Sest let. “ (R7). U téchto tii respondentil se projevil spole¢ny jev a to,
ze jejich déti ziskaly diagnézu uz ve véku tii let. Do té doby pecovali jakoby o zdravé dité. Je
pravdou, obsazené v odborné¢ publikaci M. Vagnerové Patopsychologie pro pomadhajici
profese, je dilezité podchytit zdravotni postizeni jiz pred tfetim rokem véku ditéte.
Respondenti pecuji o své blizké rozlisSnou dobu. Skupina pecujicich je riznoroda, od tii let az
po dospélost.

Vsechny opecCovdvané osoby ziji v rodinném prostiedi, vétSinou udrzuji pouze vazby
v roding, kde se citi bezpecné. Mnoh¢é matky, které pecuji jiz fadu let, zjistuji, Ze nikam
nepatfi, nemohou se zapojit do spolecnosti, mistni komunity. Své potieby potlacuji a

uptfednostiiuji potieby osob, o které pecuji. Jsou vétSinou ohrozZeni socidlnim vyloucenim,
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izolaci.,, Zjistuji, Ze uz nepatiim nikam. Planuji, jak se tam dostaneme, co bude, planuji
dopredu. To prosté u nas nejde. Uz se v pozdejsim veku Spatné vyrovnavam se zménami. Uz
nechci zmeny. Hodné mi pomdahali moji rodice, suplovali tu druhou osobu, protoze manzel
nefungoval, jezdil na turnusy do prdace. Ja jsem byla na vSechno sama. Hodné mi pomdhala
moje rodina, sourozenci a rodice. V soucasné dobé, jsem jiz deset rokii rozvedenad, tak pecuji
sama. Vyuzivame osobni asistenci, prozatim jednou tydné, ale uvazuji o vice hodin, vice casu.
Chtela bych, aby ten cas byl vyuzity plnohodnotné. Tak mi hodné snazi se pomahat
sourozenci. Dam jim dopredu védet a poprosim. Uz se zapojuje do péce i druhy syn. Konecné
prisel na to a zjistil, Ze uz nemam sily. Nezanevrel na nas. Druhy syn brzo odeSel na interndt.
Pokud mam asistenta pro syna, tak travim cas aktivné, vyrizuji si sve veci. Kdyz nemdm
asistenta, musi syn semnou. Nekdy sebou placnu na gauc a jsem rada, ze mam tri hodiny klid.
Nemam naucené hodné véci dodélat, nemam rad a rezim. Chtéla bych pracovat, ale nikdo mé
na zkraceny uvazek nezameéstnd. Uz jsme rok doma, nechodime do Skoly a nemdme jasné
nastaveny rezim. Vstavame si, kdy chceme, jime, kdy chceme. Opravdu je u nas takovy
chaos.” (R9). Je zjevné viditelné, ze respondent €. 9 je po letech peCovani velmi psychicky
vycerpany. Pani pecuje o dospélého syna se zdravotnim postiznim. Dle vypovédi je na
veskerou péci sama. Pani nezije v partnerském vztahu, je rozvedena. KdyZ potiebuje zajistit
péci o syna, musi pozadat socidlni sluzbu. Jesté figuruje v rodiné druhy syn, ktery obcas

rodinu navstévuje.

Mnoho rodici, ktefi jsou potad se svymi détmi, pecuji o n¢ sami, nemaji podporu rodiny,
tak jim sily ubyvaji ale i kontakty s kamarady, nemaji ¢as na druhé dité. ,,Je to urcité jinaci
posledni roky, je to na ukor ne tak jako co se tykda penez, ale spis té psychické a fyzické
narocnosti. Ja jsem unavena, vyhoreld, nékteré veci uz se mi nechtéji. A pripada mi to furt uz
takové opakujici. Takové nekoncici, takovy stereotyp, Ze to neni jinaci, porad stejné, takovy jiz
ubijejici unavujici stereotyp. Ty c¢innosti a péce furt dokola. Kazdy den resim porad ty stejné
vec a uz mné to nebavi. Je to furt dokola. Je to i to fyziko, to co jsem zvladala ditv, kdyz mi
bylo dvacet, lip jsem vstavala, lépe jsem reagovala na potreby syna, Sla jsem ho tocit castéji.
Mam probléemy se spanim. Uz jsem unavenéjsi, roky pribyvaji a sily ubyvaji, ale uz se mi
hlavné nechce. Uz se mi to nechce, uz jsme takova unavend. Ja vzdycky vikam, Ze do 18 rokii
syna jsem tlacila ja a ted on tam semnou nechce jit anebo tam nechci jit ja. Nas vztah uz je
takovy vyhorely. Uz si za ty roky nemame co dat. Uz jsme na néjaké hranici. Uz jedeme to
stejné. Stereotyp. Zména je neprijemnd, uz se s tim Spatné vyrovnavam. Synovi zmeény nevadi.

Ja najednou zjistuji, Ze nikam nepatrim, nemam kamaradky, nemam zaméstnani, nemdam
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kolektiv, nikam nepatiim. Rodice zdravych déti nevedeéli o cem se semnou maji bavit. Stranili
se mné. Rodice zdravych veci resili jiné véci nez ja. Ja jsem resila vozik a oni skolu. Tim
padem jsme si neméli o cem povidat. Musim planovat cinnosti dopredu. Resim jiné problémy
nez rodice zdravych déti. Syn ma zdravého sourozence. Musela jsem nejprve resit postizeného
syna a druhého jsem resila, az byl vyreseny prvni syn. Jsou navic dvojcata. Musel pockat, az
na néj dojde rada.“(R9). A pokud pecujici nejsou ohrozeni socialni izolaci, tak ziji ze
socidlnich davek, protoze nejsou uplatnitelni na trhu prace. Veskery sviij Cas, energii a zivot
veénuji osobe, o kterou pecuji. Vztahy mezi manzely jsou narusené a kon¢i rozvodem. Muzi
odchazeji od rodiny, nezapojuji se do péce. Ve dvou ptipadech popisuji respondentky, ze se

nebiologicti otcové vice zapojuji do péce nez ti biologicti.

6.1.2 Kategorie MoZnost vyuziti podpirnych sluzeb

Podptirné sluzby jsou takové, které pomdahaji pecujicim pecovat o své blizké s postizenim.
Mohou to byt vzd€lavaci instituce, zdravotnictvi, socialni sluzby ¢i podpirné a svépomocné
skupiny pro pecujici. Je mozné také vidét prevenci vyuzivani podplirnych sluzeb, socidlnich
sluzeb anebo sdilet péci s jinou osobou, organizaci mize byt prevenci pfedchazeni socialnich
rizik nebo socialniho vylou¢eni. Mohou pecujici rodiny, které¢ vyuzivaji pravidelné¢ pomoci
druhé osoby odolnéjsi vici psychickym rizikim? Jsou podptrné sluzby dostupné pro pecujici
a osoby se ZP? Pomoci socidlniho terénniho Setfeni tyto rizika zmapovat a popsat v

navaznosti na zvoleny cil vyzkumu.

PecCujici matky vyuzivaji Skolni zafizeni a dostupné socidlni sluzby nebo i svépomocné
skupiny, respitni odlehCovaci pobyty. ,,Oba dva tedkom chodi do Skoly. A hodné mi
samozrejmé pomdahad pritel. Coz jako by, ale neni otec déti a babicka. S tim, Ze viastné
vyuzivam jeste Vas jako Auxilium, v lété treba jezdi se Vzduchoplavci na ty pobyty a jezdivali
jesté s jednou organizaci na vikendovky, ale tam nevim tedka, jestli budou jezdit nebo ne. Déti
tam na pobytu casto breci. Jo jo, do péce o déti se zapojuji i dalsi ¢lenové domdcnosti, rodina

a pritel. A Auxilium “.(R4).

»Dcera ma Spatné nalady, nespolupracuje, je agresivni. Je tézké se s ni domluvit. Neumi se o
svou osobu viibec postarat, zteézuje mi péci. Aktivné vyuzZivame socialni sluzby, osobni
asistenci, odlehcovaci sluzby a socialné-aktivizacni sluzby. Plus néjaké terapie. Jo, pomaha
mi rodina, drive to bylo podstaté vic, ale prarodicim sily ubyvaji, ale pomdahaji samoziejme

stale. A chodi do Skoly, ano samoziejme chodi do skoly. Viastné jesté nema dokoncenou

55



Skolni dochazku. Viastné ma vyucovani a pak druzinu. Ano, kdyz mam zajisténou péci o dceru,
miizu si odpocinout. V klidu se postarat o domdcnost, nakoupit, prosté zvladnout to co
nestiham, kdyz pecuji o dceru. Pokud potrebuju, mohu si odpocinout. Muj klasicky den
s dcerou probiha tak, Ze rano vstanu, vsechno nachystam ji do skoly. Vytahnu ji z postele,
provedu hygienu, obléknu a dovezu do skoly. Byva do pul treti ve skole. Po Skole na nakupy,
na prochazku nebo do Auxilia. Po Skole si hrajeme, vecere, hygiena, diva se na televizi, léky.
Pred spanim si néco precteme. Kazdy vecer volame prarodicum. V noci se budi. Vstavam k ni
Ctyrikrat az Sestkrat za noc. Vikendy travime na chalupé. “(R8). Je opravdu naro¢né pecovat o
osobu s jakymkoliv zdravotnim postizenim. Pro pecujici rodice déti s postizenim jsou diilezité
socialni sluzby, aby si mohli odpocinout, Cerpat sily, dostat pomocnou ruku. Pomoci
svépomocnych skupin si rodi¢e vyméenuji zkusenosti béhem pecovani, podporuji se navzajem

a udrzuji uvnitt skupiny kontakty.

6.1.3 Kategorie Narocnost péce

Naro¢nost péce zavisi na hloubce zdravotniho postizeni, pfistupu rodiny k postizeni a
sobéstaCnosti opeCovavané osoby. Respondentky, které pecuji o déti ¢i mladé dospélé
s autismem popisuji naroCnost spisSe po psychické strance. Narocnost pée muize a nemusi
souviset s jednim z rizik péce, kterd jsou cilem zmapovat pomoci hlavni otazky, ale 1 péci
v domacim prostfedi do budoucna. Pokud by byla péce naro¢na, tak by ji pravdépodobné
rodiny nezvladly svépomoci a musely by o pomoc pozadat socialni sluzbu. Kazdé zdravotni
postizeni, které v této praci popisuji, tj. autismus, télesné nebo mentalni postizeni ma své
zvlastnosti a potieby naroCnosti péce. Ze své dlouholeté praxe v socidlnich sluzbdch mohu
povédet, Ze prace s détmi a osobami s autismem je naro¢na. PeCovatel musi dodrzovat presné
stereotypy jedince, komunikaci, jidelni zvlastnosti a fadu dalSich véci, které jsou pro nas
zdravou populaci bézné. A hlavné predvidat, co dit¢ nebo osoba s autismem ud¢la, jak bude

reagovat, zvladani riznych zmén a s tim spojena nejistota.

»IPIS psychicky. Je narocné pecovat o dité s autismem. Vycerpavajici jsou jeho specifika, miij
syn je narocny, naladovy, agresivni, vyzaduje rezim, je nachylny na svétlo a pachy, zvuky,
Spatné reaguje na zmeénu prostiedi. Nevim, co bude a co kdy udéld. Moje sila je minimalni,
kdyz chytne rapl, tak si nekde lehne, utikda, musim ho neustale chytat. Kdyz jsem venku, musim
ho chytit, at’ nevbéhne pod auto. On je schopen doma lednicu vyhazat. Je to materialné

narocné, sama si vyrabim VOKS. Musim mu kupovat pomucky, ma rad hracky, které vybruji.
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Coz ho uklidiuje. Kluci bojuji o mou prizen. Nekdy mladsi sourozenec zarli na toho starsiho.
Mladsi vyzaduje pozornost pro sebe. Maly ho vice odstrkuje. Snazi se zahrat si spolu, ten
mladsi ho vede, tahne ve hre, ale je to spiSe na urovni bojovné. Bojuji mezi sebou o péci a

prizen mamky. Ano. O tu pozornost. Ano. “(R1).

wHlavné je hlucna. Psychicka zatéz. Pak je to financné ndrocné, protoze je to financné
narocné hlavné na obleceni. Dcera nici véci, porad se kyva, ma jednu nohu uz kratsi, takze
musime kupovat specialni obleceni a boty. Je to o tom obleceni a ty véci mi fakt znici. Dcera
v noci nespi, nevyspim se, jsem unavend.(R2).

Cim déle pecuji rodi¢e o své déti, tak piibyva zatéz psychicka, ale i inava. Matky vénuji cely
svlj ¢as svym détem. Jde vidét, ze vSichni respondenti pecuji z lasky ke svym détem a chtéji
jim dat to nejlepsi, co mohou a umoznit jim kvalitni Zivot. Také déti jsou uz kazdodenni péci
prehlcené, prevalcované stereotypem, velmi Casto se objevuje agrese vici pecujici osobe, jak
popisuje respondent ¢. 3. Pokud, osoby potiebuji specidlni kompenzacni pomitcky, tam

mnohdy rodiny si je musi hradit ze svého.

Ja si myslim, Ze péce je narocna, fyzicky, psychicky i materialné...vSechno dohromady.
Protoze dcera ma mentalni postizeni, autismus a tézke teélesné postizeni. Takze mame aj lehce
upraveny byt. Pouzivame invalidni vozik. A navic ma H. Spatné ndlady, nespolupracuje, ta
péce je narocnd, nemohu se s ni casto domluvit. Casto ji musim preprat. Néjakym zpiisobem ji
donutit k zdakladni hygiene, musi byt krmena, neumi se o svou osobu postarat a jesté zatézuje
pecujici osobé tu péci, protoze nespolupracuje a aktivné se brani (agrese). Trochu mam
upraveny byt, budeme porizovat schodolez, protoze vytah mame do mezipatra. Specialni
pomiicky ano, pouzivame auto, komunikacni systém, socidlni sluzby, osobni asistenci,

apod. “(R3).

Mnozi pecujici respondenti jsou ohrozeni vycerpanim, stereotypem, kdy péce kazdy den
probiha stejné. Musi pecovat o blizké a nemohou pracovat. ,.Zdtez je psychicka, je tézké se
starat o dvé déti s postizenim, potrebuji neustaly dohled, jsem furt v pohybu. Financné taky,

celodenné se staram o kluky a nemuzu do prace. Cela péce o kluky je na mne. “ (R7).

6.1.4 Kategorie Prognoza vyvoje péce o ¢lena s postiZzenim do budoucna
V této kategorii je dulezitd ndvaznost na hlavni vyzkumnou otazku, jak vidi pecujici osoby

péci o ¢lena s postizenim do budoucna. Zmapovat obavy, prognozy, jak bude probihat péce do
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budoucna. Pokud zmapujeme rizika péfe a pomoci intervenci socidlnich sluzeb,
svépomocnych skupin se daji tyto ziskané rizika eliminovat a pomoci socidlni prace s nimi
adekvatn¢ pracovat. Dle J. Michalika (2013) v publikaci Rodina pecujici o c¢lena se
zdravotnim postizenim- kvalita zivota zdlraziiuje nad¢ji rodin, Ze do budoucna se zdravotni

stav zlep$i anebo zlstane alespoii ten stavajici.

Respondenti pecujici o déti raného véku nemaji predstavu, co bude do budoucna. Jejich déti
zatim navs$tévuji predskolni zafizeni. Zatim nemaji pfedstavy do budoucna: ,,70 by mné také
zajimalo. Ted jsou ve skole. Ve mésteé, kde chodi do skoly, viastné je Stacionar pro deéti, je tam
navazna sluzba po skole. Ve staciondri je nedostatecna kapacita a dlouha cekaci doba. Ve
meste, kde bydlime, stacionar neni. U dcery nedokazu vici vzhledem k epilepsii, pokud se
podchyti ta epilepsie, tak by mohla byt relativne dobra a jde videt, Ze jde dopredu, tam
nedokdzu odhadnout, co bude dal. “(R4).

Respondenti, kteti pecuji o dospivajici mohou mit obavy, zda po ukonceni dochazky najdou
jejich déti uplatnéni ve spolecnosti, vhodnou socialni sluzbu nebo budou pokracovat ve
vzdélavani. Své obavy a ptani vykresluji nasledovné: ,,No snazim se ji, o to, aby ji zridili
pobliz bydliste stacionar. V okoli nic neni, po 18 letech a konec. No tady nic neni. Viechny

tyto sluzby jsou plné. Chci ambulantni sluzbu, ja ji tam zavezu a mizu chodit do prace. Druhad

dcera do Skoly. “ (R2).

»INo do budoucna se trosku bojim. Toho se fakt bojim. Protoze vim, Skola nam hodné pomaha,
je mezi lidmi. Jednalo se o stacionar, ktery by byl pobliz bydliste, aspon na ctyri hodiny
parkrat v tydnu. Urcité ju nemecham doma, chci, aby K. byla mezi lidmi. Péce o K. je
narocnd. V nedeéli vyzaduje kostel, chodime do kostela.“ (R5). U vSech respondentti €. 2, 5
a 3 je spojuje potieba navazné sluzby stacionaf. Denni stacionaf je dle zakona ¢. 108/2006
Sb., O socialnich sluzbach ambulantni socidlni sluzba, kde osoby se zdravotnim postizenim
dochdzeji a jsou jim poskytnuty zdkladni tkony péce, které potiebuje, aktivizace,

zprostiedkovani kontaktu se socialnim prostfedim.

»No takze méla by byt jeden az dva roky ve skole, pak rok do praktické skoly. Rysuje se
moznost na Vsetinsku staciondr specialni pro lidi s autismem a probléemovym chovanim.
Momentdalné staciondre, které tu jsou, jsou pro H. nevhodné. Dcera o ni tak ndarocnd a jeji
chovani je zarazeno do problémového chovani, obcas byva agresivni. Pokud toto nevznikne,
tak to budu muset resit socialnimi sluzbami, osobni asistenci. H. nemiize byt semnou doma, to

bychom nezvladly, je agresivni, potrebuje kontakt s vrstevniky.” (R3). Dle rozhovoril
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s respondenty chybi rodinam, stacionaf, kde by se mohly jejich déti r rozvijet po ukonceni

Skolni dochéazky a setkavat s vrstevniky.

Jejich myslenky se odviji od toho, jestli se postaraji dalsi ¢lenové rodiny nebo sociélni sluzby:
»Do budoucna az ukonci Skolu, nastoupi dcera na jednoletou praktickou skolu. Pak mozna
vyuziti osobni asistence nebo by mohl byt staciondr, pokud bude vhodny pro dceru. Kdyby
stacionar nebyl, musela bych to poresit osobni asistenci. H. potiebuje kontakt s vrstevniky,

aktivizovat se ve spolecnosti."(RS).

»Do budoucna urcité az ja na tom nebudu po zdravotni strance nejlip. Urcité pobyt

v tydennim staciondri. “ (R6).

»Chybi mi denni rezim a rad. Mam myslenku, Ze bych brala svého syna na dobrovolnické akce
Diakonie. Chtéla bych ho zapojit do dobrovolnictvi. Syn neni na tom zdravotné dobre, Ze by
fungoval sam, mentalné je v poradku. Ma Spatné ruky. Dokaze dobre ovladat pocitac. Mozna
chranéné zaméstnani. On snahu ma, chtel by se uplatnit, nevi, chtel by.” (R9). Podle
polostrukturovanych rozhovort jsem vycitila, ze nikdo z respondentd nezamysli dat osobu
blizkou do ustavniho zatizeni DOZP. Pokud to ptjde a sily dovoli, tak neformalni peCovatelé

budou pecovat v pfirozeném prostiedi osob.

6.2  Analyza vysledki, zavéreéna zprava

V ramci vyzkumného Setieni, pouzitou metodou vyzkumu polostrukturovaného rozhovoru,

byla ziskan4 data selektovana do kategorii:

e Socialni vazby rodiny a okoli
e Moznost vyuziti podptrnych sluzeb
e NaroCnost péce

e Progndza vyvoje péce o Clena s postizenim do budoucna

Tyto kategorie pfimo souviseji s cilem vyzkumu- Poukazat na skutecnost, ze péce o Clena
s postizenim v prib¢hu pecovani neni zcela jednoducha a pecujici osoby mohou byt
vyc¢lenény s komunity, spolecnosti a mohou byt ohrozeni riiznymi riziky. Pomoci socidlniho
terénniho Setieni chci tyto rizika zmapovat v propojenosti na hlavni vyzkumnou otazku- Jak
vidi pecujici osoby vyvoj péce, osoby do budoucna? A stim spojena intervence socidlniho

pracovnika, prace s riziky a pecujicimi osobami.
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Pti rozhovorech s respondenty byly zminény socialni problémy, rizikové situace, které mohou
provazet peCujici osoby v pribéhu pefovani. A stim souvisi specifika narocnosti péce o

blizké osoby se zdravotnim postizenim s predpokladem do budoucna.

6.2.1 Shrnuti vysledkii

V této podkapitole shrnuji ziskané vysledky vyzkumného Setfeni. Vyzkumné Setfeni
probihalo pfimo v terénu mezi respondenty, ktefi pecuji o déti/ osoby s riznym zdravotnim
postizenim. Vyzkumnym cilem této prace je poukédzat na skuteCnost, Ze péce o Clena
s postizenim v prubéhu peCovani miize byt naro¢na a pec€ujici osoby mohou byt vyclenény
z komunity, spolecnosti a mohou byt ohrozeni riznymi socialnimi a psychickymi riziky nebo
socidlnim vylouc¢enim. Pomoci socialniho terénniho Setieni pojmenovat tato rizika a popsat je.
Sledovat propojenost na hlavni vyzkumnou otazku- Jak vidi pecujici péci Clena s postizenim
do budoucna. Ziskat adekvatni data, ¢lenéna do dil¢ich podkategorii. Pojmenovat nebo
vyvratit souvztaznosti mezi riziky pecovani o ¢lena rodiny s postizenim, délkou pecovani a

prognézou péce do budoucna.

Vyzkumného Setieni v terénu se celkem ucastnilo devét respondentil, ktefi pecuji o déti
nebo osobu s télesnym, mentalnim postizenim anebo autismem. Respondenti jsou pecujici
osoby, které pecuji v domacim prostiedi, také vyuzivaji dostupné socidlni sluzby na
Vsetinsku. Ugastnici vyzkumného Setfeni souhlasili se zafazenim do vyzkumu. B&hem

vyzkumného Setteni byla zodpovézena hlavni vyzkumna otazka:

Hlavni vyzkumna otazka:

e Jak vidite jako pecujici osoba péci o ¢lena Vasi rodiny s postizenim do
budoucna?
Vsichni respondenti jsou zeny, které se staraji o své blizké se zdravotnim postizenim. Ziskané
data byly ¢lenény do nésledujicich kategorii: Socidlni vazby rodiny a okoli, MoZnost vyuziti
podptirnych sluzeb, Naro¢nost péfe a Progndza vyvoje péce o Clena s postizenim do

budoucna.

6.2.1.1 Shrnuti kategorie Socialni vazby rodiny a okoli
Sledovanou kategorii bylo zjistit situaci v rodiné a jeji vazby s okolim spolecnosti nebo

komunitou. V navaznosti na dil¢i vyzkumné otazky tykajici se délky péce, zapojeni rodiny ¢i
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jiné instituce, rozsifené rodiny. V souvislosti na hlavni vyzkumnou otazku- Jak vidi rodina

péci o Clena s postizenim do budoucna.

Vycélenéni rodiny, socialni izolace:

Pravé péce o Clena s postizenim zasahuje celou rodinu, vztahy v rodiné. Mnoho rodin, které
pecuji o Clena s tézkym zdravotnim postizenim uvadéji, Ze jsou vyclenény ze spolecnosti,
komunity, vlastné se citi ménécenni, Ze nikam nepatii. Neudrzuji spoleCenské vazby, citi, ze
nikam nepatfi. Citi se frustrované, ze nemohou s ostatnimi ¢leny vétSinové spolecnosti sdilet

své pocity, poznatky, citi se odstréené, ménécenng.

Rozsifena rodina:

Biologicky otec ve vSech ptipadech opustil rodinu. Nezapojuje se do péce. Také respondentky

uvedly, ze pokud prarodice jest¢ mohou, pomahaji s péci o ¢lena rodiny s postizenim.
Respondentky také uvedly, ze kromé osoby s postizenim pecuji jeSté o dalsi déti v rodin€.

rwr

Pokud je sourozenec starsi a zvladne, zapojuje se, pomaha s péci.

Ztrata socialnich vazeb, identity pecujicich:

Respondentky se shodly, ze vétSinu casu vénuji péci o své blizké a ztraceji vazbu s kamarady,
komunitou, nemaji ¢as udrzovat socidlni vazby. Tim se izoluji od spole¢nosti, ztraceji socialni

kontakty. V mnoha rodinach jsou naruSené vztahy mezi manzely, které kon¢i rozvodem.

Je zajimavé, Ze vSichni respondenti jsou Zeny, které pecCuji o své blizké se zdravotnim
postizenim. Pecujici matky nemohou chodit do prace, mnozi zaméstnavatelé jim nechtéji
umoznit praci na zkracené¢ uvazky. PecCujici matky maji frustraci, ze nemohou pracovat

naplno, je na né pohlizeno jako na ,, nespolehlivé®.

Pokud je v rodiné otec ditéte, tak nepecuje, zajistuje financni prostiedky pro rodinu. A druhou
strankou je soudrznost rozsifené rodiny. Prarodi¢e pomahaji v péci o své blizké, pokud jim to

zdravotni stav, energie a vék dovoli.

Tady se hezky ukazalo propojeni kategorie socidlnich vazeb a rizik péfe. Zaméstnavatelé
maji obavu, Ze jejich dité s postizenim bude ¢asto nemocné. Tudiz je mnohdy rodina ohroZena
ekonomicky a psychicky. Casto je v rodinach pouze jedna osoba, kterd zajisti piijem pro
rodinu. Mnoho rodin je odkdzana na pomoc socidlnich davek (prispévku na péci, ptispévku na

bydleni, atd.). Pecujici matky uvad¢ji, ze péce je finan¢né narocna, ale konkrétné neuvedly,
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které piispévky maji statem pfiznané. Respondentky pouze uvedly, Ze je péce financné
naro¢na, ale neuvedly vysi pifispévku na péci. Toto nebylo cilem vyzkumu, ani jsem se
neptala s etického hlediska na vysi pfispévku. Tady je riziko finan¢niho ohrozeni rodiny,

kultury bydleni.

6.2.1.2 Shrnuti kategorie MoZnost vyuZiti podpiirnych sluzeb

Propojeni dil¢ich vyzkumnych otazek tykajicich se zda pecujici peCuje sam, nebo ma moznost
vyuziti pomoci rodiny nebo socialnich sluzeb bylo zjisténo, ze vSechny matky respondentky
uvadéji, ze vyuzivaji socidlni sluzby, které maji dostupné ve svém okoli. Nejcastéji jde o
osobni asistenci, socidlné-aktivizacni sluzby a odlehcovaci sluzby- terénni. Tyto sluzby maji
respondenti dostupné na Vsetinsku. Respondentky jsou rady, Ze jejich déti mohou vyuzivat
tyto socialni sluzby, maji postarano o své dité, kdyz ony peCovat nemohou, mohou si alespon
na chvili odpocinout. Sdileni péce rodiny a socidlni sluzby ¢i Skolského zatizeni shledavaji

respondenti za propojenou.

Druh vyuziti podpurnych sluzeb:

Vsechny déti Skolniho véku navs§tévuji zakladni Skolu specialni, kde maji k dispozici asistenta
pedagoga. Jejich déti jsou ve skole spokojené, uci se nové véci a jsou v kontaktu s vrstevniky.
Po Skolnim dni chodi déti do druziny. Anebo mohou vyuzivat dostupné socidlni sluzby.
Vétsinou dle vypovédi respondentil jejich déti vyuzivaji osobni asistenci, socidlné- aktivizacni
sluzby anebo odlehcovaci sluzby. Po ukonceni Skolni dochazky, mnozi mladi dospéli
ptechazeji do denniho stacionare anebo dle potieby vyuzivaji osobni asistenci. A s tim také

souvisi hlavni vyzkumna otazka- Jak vidi rodi¢e budoucnost svych déti/ osob s postizenim.

Pokud maji neformalni pecovatelé zajiSténou péci o své déti, mohou si odpocinout, jit
nakoupit, zajit k Iékafi, za kamaradkami, atd. A tim mohou naplnit své potieby, nacerpaji

eléan, silu do dalsi péce.

Pomoci propojeni péce mohou respondentky ptredchdzet rizikim spojenych s narocnosti,

délkou peCovanim a tim mohou zajistit del$i setrvani osoby s postizenim v rodinném zazemi.

6.2.1.3 Shrnuti kategorie Narocnost péce
At uZ respondenti pecuji o ¢lena s mentdlnim nebo télesnym postizenim ¢i autismem, tak

vSichni udavaji, Ze péfe je pro né narocna, ptitézujici. A s timto problémem tuzce souvisi
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rizika péfe propojené s dil¢imi otdzkami dobou peCovani, a co je vlastné v péci o osobu

blizkou tak naro¢né.

Finanéni naroky na péci:

Respondenti popisuji, ze péce je narocnd financn€, museji svym détem poftizovat specialni
pomtcky, vyrabét komunikacni prosttedky, atd. Rodice, ktefi maji doma dité s autismem, si
posteskli, Ze museji potizovat drahé¢ edukacni pomucky, komunikacni tabulky, obleceni. Pro¢
zrovna obleceni, protoze déti s autismem jsou citlivé na materialy, barvu ¢i vlni obleceni.

Casto obleceni trhaji, poskozuji nebo ztraceji.

Psychicka naro¢nost:

Pak popisuji tito respondenti, Ze je péCe narocna psychicky, ¢im déle pecuji o svého blizkého,
veénuji péci vice hodin, tak je pée narocnd a zalezi také na hloubce (mife) postizeni. Pro
peCujici o Clena s téZkym zdravotnim postizenim je péCe vice narocnd, ¢im vic je
opecovavany znevyhodnény, tim je péce narocnéjsi. Mnohdy museji rodic¢e nahradit Skoleny
zdravotnicky personal. Zajistit blizkému pecovatelské tkony, pomoc s osobni hygienou ¢i
zajisténi piijmu potravy, atd. Psychicky naroné je pro pecujici stereotyp, Ze jejich
kazdodenni Zivot se ubira stejnym tempem, stejné &innosti, pocit, ze nikam nepatti. Casto u

pecujicich osob dochézi k vyhoteni, ztraté motivace, emoci.

Socialni vylouceni:

Vsechny pecujici respondentky uvedly, ze je pro né tézké zaradit se do pracovniho kolektivu.
Pro mnoh¢é zaméstnavatele jsou neperspektivni, protoze, kdyz osoba, o kterou pecuji,
onemocni, museji zlstavat del$i dobu doma. Pak mhou pracovat jenom na zkracené tivazky a
to mnozi zaméstnavatelé také neumozni. A kdyZz po mnoha letech pecovani mohou do prace,
tak zase je nikdo nechce zaméstnat, protoze nemaji fad anebo nejsou schopné dodrzovat

pravidla spolecnosti. Cel¢ léta se staraly o osobu blizkou, cely zivot obétovaly péci.

6.2.1.4 Shrnuti kategorie Prognéza vyvoje péce o ¢lena s postiZenim do budoucna
Bylo zjiSténo, ze vétSina respondenti ma obavy, co bude, az jejich déti skonci Skolni
dochazku, ze ztrati rezim a tad, nebude dostatek socidlnich sluzeb. Pecujici trapi, ze se
nezapoji do pracovniho procesu, ztrati socidlni vazby se spolecnosti. Také, Ze pro jejich déti

nebudou vhodné socidlni sluzby podle jejich potieb a aktualniho zdravotniho stavu. Rodice
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maji obavu, ze ristanou na péci samotni, nebudou mit podporu rodiny ¢i socidlni sluzby.

Sami pecujici jiz zestarli, zdravé déti se osamostatnily a prarodi¢e umfeli.

Zmeéna vyvoje péce do budoucnosti:

Rodiny, které pecuji o malé déti s postizenim, zatim nefesi, co bude s jejich détmi, maji jeste
pted sebou Skolni dochazku. Tyto déti se zdravotnim postizenim navstévuji specidlni Skolu,
kde maji k dispozici asistenta pedagoga. Zato rodice, kteti maji déti pred ukoncenim povinné
Skolni dochazky, uvazuji, co bude s jejich détmi, najdou navaznou socialni sluzbu. Kladou si
jedny a ty samé otazky. Co bude s mym ditétem po ukonceni skolni dochdzky? Budou vhodné
navazné sluzby, otevie se rocnik Praktické Skoly? Zvladne mé dit¢ dochazku do praktické
Skoly vzhledem k zdravotnimu postizeni, které ma? A mj. tyto otazky by mél rodi¢i pomoci
fesit socialni pracovnik pomoci intervenci, odborného socidlniho poradenstvi. Nikdo

z respondentt nezamysli dat své dit¢ do DOZP nebo podobného typu zatizeni.

Shrnuti:

Vyznamnym ukazatelem socidlniho Setfeni bylo, Ze vSichni osloveni respondenti byly zeny.

Dle vyzkumného Setfeni jsou rodiny ohrozeny socialni izolaci. VSechen sviij ¢as, péci vénuji
osobé¢. Vétsinu svého Casu vénuji opeCovavanému. Mnohdy nemaji ¢as na pratele konicky a
svij volny ¢as. Mnohé matky uvadé¢ji, Ze nemaji ani s kamarady stejné téma k hovoru, citi se

frustrované a odstréené.

A stim souvisi také nemoznost chodit do zaméstnani. Mnozi zaméstnavatelé maji obavu
zaméstnat pecujici matky, protoze si mysli, ze budou ¢asto doma s osobou blizku a nebudou

se vénovat praci na plny uvazek. Mnohé matky mohou pracovat na ¢astecné uvazky.

Rodiny jsou ohrozeny finan¢ni existenci, mnohé pecujici rodiny maji pfijem jedné osoby,
piispévek na péci, ze kterého plati své vydaje. Pfijem rodiny nedokladaly, nesdélily, bylo jim
nepfijemné mluvit o finan¢ni strance rodiny. Respondentky si posteskly, Ze kompenzacéni

pomucky ubiraji vyznamnou ¢astku s rodinného rozpoctu.

Dle vyzkumného Setfeni je také patrné, Ze stale funguje soudrznost $irsi rodiny. Pokud funguji

prarodice, tak pomohou s péci. Ale zase zavisi na zdravi, v€ku a sile prarodici.
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Ve vétsing dotazovanych rodin nefunguje biologicky otec. Bud’ v rodin€ viibec neni anebo se
nezapojuje do péce, zabezpecuje rodinu po financni strance. Také zdravi sourozenci se

zapojuji do péce, tady je dokézana soudrznost rodiny.

Vsechny oslovené rodiny vyuzivaji dostupné socidlni sluzby na Vsetinsku. VEtSinou vyuzivaji
terénni socialni sluzby- osobni asistenci, odlehcovaci sluzby. Rodice, kterym dospivaji jejich
déti se ZP se zabyvaji otazkou o budoucnosti. Stoji pied otazkou, jak a zda bude postarano o
jejich déti, az oni peCovat nebudu moci. Pokud budou moc pecujici peCovat, tak si ponechaji

osobu blizkou doma, neuvazuji o istavnim typu zafizeni.

Doporuceni:

Doporucuji druhym socidlnim pracovnikiim, 1ékaitim a dalSim odbornikiim, kteti se zabyvaji
socialni tematikou, aby nezapominali na neformalni pecovatele. SnaZili se pfi setkdnich ¢i
jednanich na komundlni ¢i krajské tirovni propagovat potieby pecujicich. Upozoriiovat na
rizika neformalni péce, co nastane, kdyz budou neformalni peCovatelé sami pecovat o déti a
osoby s postizenim, kdyz nebudou mit podporu socidlni politiky, socialnich sluzeb nebo
rodiny. Prioritni je podpora sdilené péce, kdy se pecujici osoba pecuje o osobu blizkou
v pfirozeném prostiedi a péfi miize zkombinovat se socidlni sluzbou (terénni). Jsem
naklonéna proto, aby osoby s postizenim mohly co nejdéle setrvat ve svém pfirozeném
prostiedi. Osobé& s postizenim to pfinasi podméty k dalSimu rozvoji mentalnich, kognitivnich
schopnosti a dovednosti, neprohlubovani postizeni. Rodi¢e maji prohloubené vztahy v rodinég,
zdravotni postizeni je pro mnohé dar. Pro stat je levnéjsi podporovat péci neformdlnich
pecujicich nez pobyt v Gstavnich zatizenich. Podporovat pecujici v doméaci péci, snazit se jim
zajistit co nejvice pomticek ¢i sluzeb, které jim pomohou v pecovani. Pomoci intervence,
svépomocnych skupin, kde bude socidlni pracovnik témto lidem poskytovat radu, oporu a
pochopeni. Pro pecujici osoby je dilezita psychicka podpora, krizové intervence socialniho

pracovnika, aby véd¢li, Ze na naro¢nou péci nejsou sami.

6.3 Limity vyzkumu

Prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu jsem ziskala data. Tato data vykresluji situace
pecujicich, rizika spojena s peCovanim o blizké osoby a jejich obavy do budoucna.
Vyzkumného Setfeni se ucastnilo devét pecujicich rodicli, vSechny matky, které pecuji o déti

mladsiho, Skolniho a dospélého véku s postizenim. Rozhovory s respondenty probihaly po
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domluvé v jejich pfirozeném prosttedi a Case, ktery jim vyhovoval. VétSinou v rannich
hodinach, kdy jejich déti byly ve Skole. A osoby mély zajiSténou osobni asistenci. Bylo tézké
skloubit roli vyzkumnika a socialniho pracovnika. Role vyzkumnika byla zajimava a nebyla
limitujici, mohla jsem alesponi hloubé&ji poznat rodiny. Byla jsem velmi pifekvapend, jaké
malickosti a diavérnosti mi néktefi sde€lili. Nevyhodou spatiuji to, ze mi sdélili az moc
informaci, které se ani netykaly vyzkumného Setfeni. Bylo tézké rozliit vypovédi
respondenttl, které patii do vyzkumu a které byly sd€lené socidlnimu pracovniku. Bylo tézké
dohodnout ¢as, ktery bude vyhovovat pecujicim rodi¢im a vyzkumnikovi. Limitem pro
vyzkumnika byla vzdalenost mezi respondenty, nékteré rozhovory prob¢hly na Vsetiné a
nejvzdalenéjsi az v Roznové p. Radhostém. Vzdalenost jednotlivych respondentii v regionu,
piejezdy byly Casoveé naro¢né. Hodné Casu jsem stravila na cesté za respondenty a zpét na
Vsetin. Pokud vznikly dalsi nejasnosti ohledné vypovédi s respondenty, tak jsem se s nimi po

dohodé spojila telefonicky.

Z rozhovoru a ndvaznosti na cil vyzkumu, dil¢i otazky vyzkumu jsem si vytvofila kategorie
Socialni vazby rodiny a okoli, Moznost vyuziti podplrnych sluzeb, Naro¢nost péce a
Prognoza vyvoje péce o ¢lena s postizenim do budoucna. Nej¢astéjsi zminiovanou potiebou u
neformélnich pecujicich je zajisténi péce ditéti/osobé, aby oni si mohli odpocinout a
realizovat své potfeby. Aby pecujici osoby mohly dal pecovat, tak si potiebuji odpocinout,
vyspat se. Chybi jim potieba spanku. Z ptispévku na péci, ktery nalezi opeCovavané osobé,
jsou rodiny schopny ¢astecné pokryt své naklady na bydleni, Zivot a zaplatit si socialni sluzby
maximaln¢ jednou az dvakrat za tyden. VSichni respondenti uvadéji za vyznamné, ze kdyZ oni
pecovat nemohou, tak se mohou spolehnout na rodinu, hlavé prarodice. Nékteré respondentky
se setkaly s naro¢nou rodinnou situaci, kdy je opustil manzel, partner a ziistaly na péc¢i samy.
Velkou oporou jim zstala nejblizs$i rodina nebo pratelé. Vyzkum probihal mezi respondenty,
ktefi pecuji o osoby s postizenim, ktefi jsou uzivatelé jedné socidlni sluzby na Vsetinsku.
Urcitym limitem mohla byt i riznorodost respondentt a jejich vnimani své situace, prub¢hu
péce, svych potieb. I pfesto tyto limity, vysledky vyzkumného Setfeni vidim relevantnim
zdrojem informaci tykajici se neformalni péce, postaveni a potieb neformalnich pecujicich ve
spolecnosti. Ziskané informace prostiednictvim vyzkumu této diplomové prace mohou byt
piinosné pro socidlni pracovniky v riznych organizacich, uradech a dal$imi odborniky, ktefi

se mohou setkat s neformalnimi pecujicimi.
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ZAVER

Cilem mé¢ diplomové prace bylo zdlraznit ménici se potieby neformalnich pecovatel, kteti
pecuji o déti a osoby do tficeti let s télesnym a mentdlnim postizenim, autismem. A s tim
spojenou progndzu téchto déti do budoucnosti. Diiraz kladu na definice zdravotniho postizeni,
kazdé zvlasté definuji a jejich potieby. Konkrétné jsem se zaméfila na ménici se potieby
neformalnich pecujicich v pribéhu péce, narocnosti péce, socidlni vazby rodiny u déti a
mladych dospélych se zdravotnim postizenim. Dospélost jsem ohranicila tficaitym rokem,
protoze vyzkumné Setfeni bylo zamétfené na respondenty, ktefi pecuji o osoby vyuzivajici
jednu socidlni sluzbu na Vsetinsku. Nastaveni sdilené péce vrodinach se zdravotnim
postizenim v relevanci socialni prace, propojeni socialni prace a zdravotniho postizeni.
Konkrétné jsem mapovala ménici se potieby neformalnich pecujicich a rizika péce, a jak se
meéni v prubéhu péce. Ale hlavné zamysleni nad otazkou péce o cClena s postizenim do
budoucnosti, vyvoj a prognézy. Hlavni metodou vyzkumného Setfeni byl kvalitativni vyzkum,
ktery jsem realizovala pomoci polostrukturovanych rozhovori s neformalnimi pecujicimi,

ktefi v domacim prostiedi pecujic o déti a osoby s postizenim.

V teoretické ¢asti diplomové prace jsem uvedla zakladni informace o zdravotnim
postizeni, vzniku zdravotniho postiZeni a potieby téchto osob. Na ivodni definici zdravotniho
postizeni navazuje vysvétleni pojmil sdilend péce a formalni péce. Dilezitym tématem této
diplomové prace je neformalni péce, rizika neformalni péce a postaveni neformdlnich
plujicich ve spolec¢nosti. Prvni kapitola byla zaméfend na definici zdravotniho postiZeni,
jedinec s postizenim ve spolegnosti a statistické idaje o poétu zdravotn& postizenych v Ceské
republice. Druha kapitola se vénovala neformalni, sdilené péci a jejim rizikiim, postavenim
neformalnich pecujicich ve spolecnosti. Definovani, co je neformdlni a formalni péce. Tteti
kapitola zavadi do postaveni rodin, které pecuji o déti a osoby se zdravotnim postizenim
- kvalitou Zivota téchto rodin. Posledni kapitola teoretické casti byla zamétena na podporu

neformalnich pecujicich z hlediska nastroju socialni politiky.

V empirické Casti jsem popsala strategii kvalitativniho vyzkumného Setfeni. Nejdiive
jsem popsala metodologii pouzitou ve vyzkumném Setfeni. Vyzkumnou metodu jsem zvolila
polostrukturovany rozhovor. Rozhovory srespondenty probihaly v jejich pfirozeném
prostiedi. Respondenty byly matky, které pecuji raznou dobu o déti/osoby se zdravotnim
postizenim. V této praci jsou popsany profily téchto respondentti, které popisuji rodinnou
situaci. V navaznosti na hlavni vyzkumnou otdzku, také cil vyzkumu a dil¢i vyzkumné otazky

navazuji kategorie tfizenych dat a nasledné kédovani ziskanych dat- socidlni vazby rodiny a
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okoli, Moznosti vyuziti podptirnych sluzeb, Naro¢nost péce a Prognoza vyvoje péce o ¢lena

s postizenim.

Na zdklad¢ zjisténych informaci je viditelné, ze neformalni pecujici jsou unaveni
fyzicky a hlavné psychicky. Nemaji naplnény potieby spanku a odpocinku. Vyuzivaji socidlni
sluzby jednou anebo dvakrat do tydne. Pokud to jde a rozsifena rodina mize, pomahaji s péci,
zapojuji se do péce. Do budoucna by rodice, predevsim dopivajicich osob ocenili socialni
sluzby typu denni stacionaf. Vyzkumné Setieni bylo pfinosné pro socidlni pracovniky, 1ékate
a dalsi odborniky, kteti se touto socialni tématikou zabyvaji. Pfineslo jim pohled na ménici se
potieby neformalnich pecujicich v prib¢hu pecovani a s tim spojené rizika péce. Poukazuje,
ze 1 neformalni pecovatelé jsou lidé, ktefi maji své potfeby a jsou vyznamnou skupinou

socialni politiky. Tudiz by se na n¢ nemélo zapominat.
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Piiloha ¢€.1: Socialni Setfeni v rodinach, ktefi pecuji o dité / osobu se ZP

Ramcové/diléi socidlni Setfeni v rodindch, které peCuji o dité¢/osobu se zdravotnim
postizenim

Osobni anamnéza:

-k6d/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 1, pecujici rodi¢ ditéte raného véku a autismem.

-vék ditéte/osoby: 7 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha: 7 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se o dit¢ s poruchou autistického spektra (PAS). Dité pro komunikaci s okolim pouziva
VOKS (vyménny obrazkovy systém). Denni rezim méa zndzornény strukturou posloupnych
¢innosti a tkkon.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Dité dochazi do predskolniho zatfizeni na ¢tyfi hodiny denné.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve mésté. Bydli v malém byt¢, ktery je pro rodinu nedostate¢ny. Chlapci nemaji
svlyj pokoj. Maji pfistupné Skolska zafizeni, socidlni sluzby a dal$i infrasruktiru. Tato
domacnost ma tfi ¢leny. Matka je samozivitelka a dva sourozenci.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Je nutno pouzivat pro komunikaci VOKS (vyménny obrazkovy systém). Jinak mize byt
chlapec agresivni. Denni rezim ¢innosti ma znazornény strukturou.

-Jak rodina travi volny cas:

Rodina travi vSechen volny €as spolecné. Maminka se snazi, aby kluci travili volny cas
aktivng, chodi na hfisté, jezdi na vylety, kola, atd. PeCujici matka nema volny ¢as na
odpocinek. Rodina déti nepohlida. Mysli si, Ze chlapec nemé postiZeni, nezajima je specifika

péce o déti s autismem. Mnohdy délaji rozdily mezi chlapci.

Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:




-Mobilita:

Osoba je schopna chodit do schodii 1 ze schodu. Sdm otevie 1 zavie dvete. Potfebuje doprovod
dospélé osoby, neznd nebezpeci, nerozhlédne se a vbéhne do cesty pod dopravni prostredky.
Cestu dopravnimi prosttedky zvlada s doprovodem dospélé osoby.

-Orientace:

Osoba se neorientuje v prostiedi ani Case.

-Komunikace:

Osoba se nedokaze dorozumét mluvenou feéi. Casteéné zvlada kratka slova, pro pochopeni
situaci pouziva VOKS (vyménny obrazkovy systém). Slovni zasoba neodpovida véku osoby.
Osoba nechépe obsah sdélni zpravy, pouziva specialni komunikaci - VOKS.

- Stravovani:

Osoba si nedovede pfipravit sama jidlo, ani prostfit pied jidlem. Jidlo pfipravuje pecujici
osoba. Dokaze se sdm najist. Jidlo ji 1zici. Pfibor neumi pouzivat.

-Oblékani a obouvani:

Osoba si sama nevybere obleceni dle venkovnich podminek a teplot, nerozeznd rub a lic.
Obouva se a oblékéd s dopomoci pecujici osoby.

-Télesna hygiena:

Télesnou hygienu zvlada osoba s pomoci druhé pecujici osoby.
-Vykon fyziologické potieby:

Osoba nepouziva vcas WC, pouziva inkontinen¢ni pomucky.
-Péce o zdravi:

Osoba nezvladne vibec.

-Osobni aktivity:

Denni rezim planuje osoba pecujici. Osoba navstévuje predskolni zafizeni, nemé rada kontakt
s vrstevniky. Obcas se projevuje agrese v kolektivu.



Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 2, pecujici rodi¢ o dité Skolniho véku s autismem.

-vék ditéte/osoby: 13 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha: 13 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se mladou sle¢nu s poruchou autistického spektra (PAS). Slecna je schopna pomoci
jednoduchych slov odpovédét na jednoduché otdzky. Dokadze se orientovat v prostiedi. Je
nutné ji sdélit dopfedu co bude délat, co se bude dit.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Pravideln¢ navstévuje slena zakladni Skolu v okoli svého bydlisté. Jednou tydné za pomoci
osobni asistence navstévuje socialné-aktivizacni sluzby.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli na vesnici v rodinném domku. Prostfedi pln¢ vyhovuje potfebam slecny, rodiny.
Ve vzdalenosti cca 10 km je mens$i mésto, kde je dostupna Skola, obchody, atd. V domécnosti
bydli ¢tyfi clenové (matka, otec a dve déti).

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Sle¢na diky svému zdravotnimu postizeni potiebuje védét, co ktery den bude. Nesmi se ji
fikat Cas, pouze orienta¢né. Napt. Plijdeme ven az po obéd¢. Pokud se ji povi pfesny cas, bude
trvat na jeho dodrzeni. Ne pokazdé¢ se dodrzi ¢as a z toho miize pramenit nepohoda slecny.
Ma své ritudly napt., pfi myti, ¢iSténi zubt, snidani, vecerni atd.

-Jak rodina travi volny cas:

Rodina travi volny ¢as spole¢né, bud’ pracuji na zahradé nebo jezdi na vylety, do kina, atd.
PecCuji matka je velmi zaméstnand, v pracovnim tydnu chodi na zkraceny uvazek do prace a o
vikendech se vénuje rodin€. Matka se stard jest¢ o mladSiho sourozence (tfi roky starého).
KdyZ ma zajisténou osobni asistenci, odpociva, vénuje se sama sob¢.



Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:

Osoba se schopna samostatného pohybu, sama otevie a zavie dvefe. Za doprovodu asistenta
jezdi dopravnimi prostiedky. S pomoci si koupi jizdenku a zaplati. Nerozeznd hodnotu penéz.

-Orientace:

Osoba se nedovede orientovat v Case, vi, ze vstava v Sest hodin, vi, Ze ve dvanact hodin je
obéd a v Sest odpoledne veceie. Pro podporu ¢asu a ¢innosti pouziva strukturu pomoci VOKS.

-Komunikace:

Osoba ma naucené své fraze odpoveédi a otazek. Stale dokola opakuje naucené fraze. Chape
obsah sdélovanych véci a odpovi na né jednoduchou vétou.

-Stravovani:

Osoba dodrzuje bezlaktozovou dietu. Osoba pecujici musi dodrzovat dietni rezim. Osoba neni
schopnd dodrzovat dietni rezim. Osoba si sama nepfipravi jidlo, jidlo pfipravuje pecujici
osoba. Osoba se sama naji 1zici, pfibor neumi pouZzivat.

-Oblékani a obouvani:

Osoba si sama nevybere obleceni dle venkovnich podminek a teplot, nerozezna rub a lic.
Obouva se a obléka s dopomoci pecujici osoby. Vhodnost obleceni vybira pecujici osoba.

-Télesna hygiena:

Osobni hygienu provadi s pecujici osobou, vSechny tkony osobni hygieny maji rozkresleny
do struktury, jak jdou za sebou.

-Vykon fyziologické potreby:

Osoba samostatné¢ vykond potfebu na WC. Po pouziti WC se utfe a umyje ruce.
-Péce o zdravi:

Osoba nezvladne viibec.

-Osobni aktivity:

Denni reZim planuje osoba pecujici. Osoba navstévuje skolni zatizeni a po Skole druzinu.



Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-k6d/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 3: pecujici rodi¢ o dospélou osobu s autismem.
-vék ditéte/osoby:19 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:19 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se o dospélou sle¢nu s poruchou autistického spektra (PAS). M4 jest¢ pridruzené
télesné postizeni. Denni rezim ma znazornény strukturou posloupnosti ¢innosti a ukont.

-MozZnost vyuziti navaznych sluZeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Sle¢na navstévuje posledni ro¢nik zakladni Skoly, pak se uvazuje o navstéve praktické skoly.
Rodina bydli ve velkém mésté, kde maji dostupné vhodné socidlni sluzby. Vyuzivaji osobni
asistenci a socidlné - aktivizacni sluzbu. Kvili kapacit¢ mohou vyuzivat osobni asistenci
pouze dvakrat za tyden. Potfebovali by vzhledem k ndro¢né péci vyuzivat tuto socialni sluzbu
Castéji.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve velkém mésté, kde je dostupna infrastruktura jako Skolni zafizeni, 1ékafi,
sluzby, obchody, socialni sluzby apod. Matka je samozivitelka, bydli sama s dcerou. V rodin¢
nejsou sourozenci. Matce pomahaji s péci babicka a déda. Vzhledem k véku sice jiz méné, ale
dle svych moznosti pomohou.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Vzhledem k autismu potiebuje slecna rezim pomoci VOKS (vyménny obrazkovy systém). Ke
komunikaci s okolim pouzivd komunika¢ni blok. Komunika¢ni blok je slovni zasoba,
obrazky, pomoci nichz slecna sdéli svétu, co chce, chtéla by, co by chtéla délat apod.

-Jak rodina travi volny cas:

Rodina travi volny cas spole¢né. O vikendu jezdi na chatu k prarodi¢im. Kdyz ma pecujici

matka zajiSténou pomoc o dceru osobni asistenci mize se vénovat sama sobg, svym potifebam,
koni¢klim nebo navstivit kamaradky, kulturni zatizeni atd.



Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:

Osoba je odkazana a pomoc druhé osoby, pouzivad k pohybu ortopedicky vozik. Na cesty
specialné upraveny automobil.

-Orientace:

Osoba se neorientuje v ¢ase ani prostiedi. Rozeznda, znamé prosttedi domov, Skola, domov
prarodicu.

-Komunikace:

Komunikuje pouze jednoduchymi slovy Ano nebo Ne. Porozumi mluvenému slovu a
jednoduse odpovi na polozené otazky. K podpoie komunikaci pouziva VOKS (vyménny
obrazkovy systém). Denni rezim ma znazornény strukturou posloupnych ¢innosti a tikont.

-Stravovani:

Pti stravovani potiebuje pomoci druhé osoby. Pecujici nachysta jidlo a piti, pokud osoba neji,
je potieba dokrmit.

-Oblékani a obouvani:

Pti oblékani a obouvani je osoba zavisla na pomoci druhé osoby.

-Télesna hygiena:

Osoba je plné odkazana na pomoc druhé osoby.

- Vykon fyziologické potieby:

Osoba je pravideln€ pecujici osobou vsazovand na WC, pouziva také inkontinen¢ni pomticky.
-Péce o zdravi:

Osoba nezvladne vibec.

-Osobni aktivity:

Denni reZim planuje osoba pecujici. Osoba navstévuje Skolni zatizeni a po Skole druzinu.
-Péce 0 domacnost:

Osoba viibec nezvlada. Péci o domécnost a nakupy zajistuje pecujici osoba.



Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-k6d/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 4, pecujici rodi€ o dité¢ raného véku s mentalnim postizenim.
-vék ditéte/osoby:6 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:6 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Maléd hol¢icka s mentdlnim postizenim je velmi dominantni, svéhlavad a pali¢ata. Kromé
mentalniho postizeni je jesté pridruzena epilepsie, kterd ji brzdi ve vyvoji a dovednostech.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Dité navstévuje piedskolni vzdélavani v rozsahu 6 hodin denné. Rodina bydli ve velkém
mésté, kde jsou dostupné socialni sluzby. Vyuzivaji osobni asistenci, ale ne tak jak je potfeba.
Vzhledem k pteplnéné kapacité vyuzivaji osobni asistenci dvakrat tydné v rozsahu pét hodin
denn¢é. Vzhledem ksituaci vrodiné, kdy matka pecuje jeSté¢ o starSiho sourozence
s postizenim, je potfeba vyuziti asistence veétsi. Momentalné jsou omezeni pouze na dva dny
v tydnu po pé€ti hodinach.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve vétsim mésté, rodinném domé. V rodiné jsou Ctyfi ¢lenové (matka a jeji
pritel, dvé déti).

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Vzhledem k piitomnosti mentalniho postizeni a ptidruzené epilepsie neni vyvoj ditéte takovy,
jaky by mél byt. Druhym faktorem je temperament ditéte, je velmi temperamentni az
vzdorovita.

-Jak rodina travi volny cas:

Spolecné travi volny cas, jezdi na vylet nebo k babicce, kterd bydli nedaleko. Kdyz ma
pecujici matka zajiSténou péci o své déti, tak travi volny Cas s partnerem, rodinou anebo

dodélava resty, které se béhem tyden s détmi nedaji stihnout.

Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:



Kwvili neurologickému postizeni, Castym padim je potfeba dohledu druhé osoby. Pti pohybu
v nerovném terénu potfeba pomoci druhé osoby. Mozno pouzivat ortopedicky kocarek.

-Orientace:

Osoba se neorientuje v ¢ase ani prostiedi. Rozezna, znamé prostfedi domov, Skola, domov
prarodict.

-Komunikace:

Osoba rozumi mluvenému slovu, chape sd€leny obsah, ale neodpovi. Komunikuje pomoci
zvuki, piSténim a gestikulaci. Libost vyjadfuje usmévem a nelibost kiikem az placem.

-Stravovani:

Potiebuje pomoc druhé pecujici osoby. Pecujici osoba nachysté jidlo, nakraji na malé kousky
a osoba se krmi sama. Umi jist lzici.

-Oblékani a obouvani:

Pti oblékani a obouvani je osoba zavisla na pomoci druhé osoby.

-Télesna hygiena:

Osoba je pln€ odkdzana na pomoc druhé osoby.

-Vykon fyziologické potieby:

Osoba je pravideln€ pecujici osobou vsazovana na WC, pouziva také inkontinen¢ni pomticky.
-Péce o0 zdravi:

Osoba nezvladne vibec.

-Osobni aktivity:

Denni rezim planuje osoba pecujici. Osoba navstévuje Skolni zatizeni a po Skole druzinu.



Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 5, pecujici rodi¢ o osobu skolniho véku s mentalnim postizenim.

-vék ditéte/osoby:17 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:17 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Péce o tuto slecnu s tézkym mentalnim postizenim je velmi narocna. Ke komunikaci pouziva
jednoduché slova, je velmi temperamentni a kontaktni. KdyZ néco chce, tak si tu véc vezme
anebo si vynuti pozornost pecujici matky.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Zatim sle¢na chodi do Skolniho zafizeni. Matka je velmi rada, Ze chodi do Skolniho zafizeni,
ma obavy co bude, az dcera ukonci skolni dochazku. Dvakrat v tydnu vyuzivaji pomoc osobni

asistence a socialn¢ - aktiviza¢ni sluzby.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli na vesnici v domku. Na vesnici bydli dva roky, dfive bydleli ve mésté. Domek a
zahrada je vyuzitelnéj$i pro slenu, kde muize sama travit volny Cas dle uvazeni. Pro
bezpecnost sleCny je domek oploceny. Jedna se o viceClennou rodinu, kde je pfitomna otec a
matka a pét dalSich sourozencl. Jednd se prevazné o starSi sourozence. Neékteii bydli
s rodinou a né¢kteti jezdi pravidelné¢ doma.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Osobu ovliviiuje jeji t€zké zdravotni postizeni a manipulace s pecujici osobou. Dcera je plné
zavisla na pecujici matce.

-Jak rodina travi volny cas:

Osoba s postizenim travi vSechen volny ¢as s matkou. Otec Casto pracuje. V rodiné je jeste
mladsi sourozenec, ktery vyzaduje také péci matky. VSechny déti maji pekny vztah d osobé se
ZP, vénuji se ji a pomahaji matce s péCi o ni. PeCujici maminka je jiz hodné¢ vycCerpana,
vSechen volny ¢as vénuje dcefi, rodin¢ a domacnosti. Kdyz ma zajiSténou péci o dceru, tak
dohani resty, které nestihla pfi béZném provozu, napt., vaii pro vyceclenou rodinu, stara se o
domacnost a domek.



Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:

Pfi pohybu venku pottebuje osoba dohled pecujici osoby, nerozezna nebezpeci, vbéhne i pod
auto. Pti cestovani dopravnimi prosttedky potfebuje pomoci druhé osoby, nezvladne sama.

-Orientace:

Osoba se dokéaze orientovat v ¢ase. Umi rozeznat Skolni den a vikend, podle ¢innosti a rezimu
dne.

-Komunikace:

Osoba umi porozumét mluvenému slovu, odpovi ano ne a ma naucené jednoduché oblibené
slova. Napft. Kiki, Ani¢ka, mama, Iva atd.

-Stravovani:

Stravovani zvlada s pomoci pecujici osoby, sama neni schopna si pfichystat jidlo. Piijem jidla
uz zvlada sama.

-Oblékani a obouvani:

Osoba neni schopna rozeznat vhodnost obleeni vzhledem k roéni dobé a teploté. Nerozezna
rub ani lic. S oblékdnim potiebuje dopomoc druhé osoby.

-Télesna hygiena:

Pfi osobni hygien¢ potiebuje dopomoc druhé osoby, na hygienu ma rozkreslené ukony, jak
jsou za sebou (strukturu &innosti). Cinnosti ma znazornény strukturou, jak jsou za sebou.

-Vykon fyziologické potieby:

Osoba pottebuje pii pouziti WC dohled druhé osoby, upozornit, aby splachla toaletu, utiela
sebe a umyla si ruce.

-Péce o zdravi:
Osoba nezvladne vibec.
-Osobni aktivity:

Vsechny aktivity a Cinnosti fidi pecujici osoba.
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Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 6, pecujici rodi¢ o dospélou osobu s mentalnim postizenim.

-vék ditéte/osoby:32 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:32 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Péce o tuto sle¢nu s tézkym zdravotnim postizenim, pfidruzenou epilepsii a Spatnou hrubou
motorikou je velmi naro¢nd. Sle¢na navstévuje v pracovnich dnes denni stacionat. Jde o
sle¢nu, ktera komunikuje pouze kratkymi slovy ano nebo ne, nebo vydava pouze zvuky.
-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Po ukonceni Skolni dochazky a praktické Skoly zacala osoba vyuzivat, dochazek do denniho
stacionare. Pokud je osoba ve stacionafi muze pecujici matka dochazet na zkraceny uvazek do

zameéstnani.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve vétsim mésté, kde ma dostupné rtizné sluzby, obchody, Skoly a 1ékate. Bydli
v byt¢, kde osoba ma sviij pokoj, byt maji uzptisobeny osob¢, aby zde mohla pohodIn¢ bydlet.
Domaécnosti ma tfi Cleny, pecujici matka a otec osoby, ktery se nezapojuje do péce a
opecovavana osoba. Do rodiny se vraci sourozenec, ktery ma jiz zaméstnani a zaklada svou
vlastni rodinu.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Rodinu ovlivituje tézké zdravotni postizeni osoby opeCovavané a jeji vek, kdy se pridavaji a
pfidruzuji dal8i nemoci, napt. epilepsie, ekzémy, atd. Dcera Casto nespi, chodi po byté a to
vycCerpava matku. Dcera potfebuje neustaly dohled, aby si neublizila, nepustila vodu, plyn
anebo neodesla z bytu.

-Jak rodina travi volny cas:
Pecujici matka travi vSechen volny Cas s dcerou, otec se do péce a rodinného zivota pfili§
nezapojuje. Hodn¢ poméha matce sourozenec osoby a socidlni sluzby. Kdyz ma matka

zajiSténou péci o deceru, miiZe travit svij volny Cas aktivné, navstivit kamaradky, kino, divadlo
a tvofit z riznych materiala.
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Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:

Vzhledem k Spatné chtizi, pohybu je osoba odkdzana na pomoc pecujici osoby, aby neupadla.
Osoba neni schopna chodit do schod ani ze schodl, pouze za opory druhé osoby. Pii pohybu
venku potiebuje doprovod druhé osoby.

-Orientace:

Osoba se neorientuje v Case, ale dokéze rozeznat zndma mista, domacnost, stacionar.
-Komunikace:

Osoba porozumi mluvenému slovu a dokdze odpovédét na otazku Ano nebo Ne. Komunikuje
pouze odpovédi ano ne. M4 naucené slova, které poiad opakuje dokola napt. Adéla, Hata,
Iveta atd.

-Stravovani:

Stravovani zvlada s pomoci pecujici osoby, sama neni schopna si pfichystat jidlo. Pfijem
stravy uz zvlada sama.

-Oblékani a obouvani:

Osoba neni schopna rozeznat vhodnost obleeni vzhledem k roéni dobé a teploté. Nerozezna
rub ani lic. S oblékdnim potiebuje dopomoc druhé osoby.

-Télesna hygiena:
Osobni hygienu zvlada s dopomoci druhé osoby, potfebuje mluveny pokyn.
-Vykon fyziologické potieby:

Osoba pottebuje pii pouziti WC dohled druhé osoby, upozornit, aby splachla toaletu, utiela
sebe a umyla si ruce.

-Péce o zdravi:

Osoba nezvladne vibec.

-Osobni aktivity:

Vsechny aktivity a Cinnosti fidi pecujici osoba.
- Péce o domacnost:

Osoba nezvlada péci o domacnost. PECi o domacnost a nakupy obstardva pecujici osoba.
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Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 7, pecujici osoba o dit¢ rané¢ho veéku s télesnym postizenim.
- vék ditéte/osoby: 6 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:6 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se o rodinu, kde matka pecuje o dité s télesnym postizenim. Péce je spiSe na zajiSténi
potieb ditéte. V rodiné se vyskytuje jeste jedno dité s postizenim- Autismus.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Chlapec navstévuje piedskolni zafizeni a jednou ¢i dvakrat v tydnu miize rodina vyuZzivat
sluzeb osobni asistence.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve vétsim méste, vétsim byté. Kluci maji pro sebe své zdzemi. V rodin€ jsou dvé
déti s postizenim, o které pecuje celodenné maminka, otec se prilis o déti nezajima.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Rodinu ovliviiuje té€zké zdravotni postizeni obou déti. Matka je uz péci vycerpand, ale 1 to, Ze
nema oporu ve svém partnerovi, otci chlapcti.

-Jak rodina travi volny cas:

Rodina travi volny ¢as spolu, otec se zapojuje nepravidelné, spiSe jezdi za prarodi¢i. Kdyz ma
maminka zajiSténou péci o kluky, odpociva anebo vénuje Cas doméacnosti.

Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:

Osoba je odkdzana a pomoc pecujici osoby pii pohybu venku. Osoba sama zavie a otevie
dvere. Pti jizd¢ dopravnimi prostfedky potiebuje osoba doprovod a pomoc.

-Orientace:
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Osoba se neorientuje v Case, ale dokdze rozeznat zndma mista, domacnost, Skola, bydliste
prarodict.

-Komunikace:

Osoba nedokaze porozumét mluvenému slovu, slovni zasoba neodpovida véku osoby. Osoba
nechdpe sdélovany obsah mluvené feci. Libost vyjadiuje smichem a usmévem a nelibost
kiikem az placem. Pokud néco nechce, zacne se valet po zemi.

-Stravovani:

Stravovani zvlada s pomoci pecujici osoby, sama neni schopna si piichystat jidlo.
Ptijem stravy uz zvlada sama. Umi jist 1zici, anebo kdyZ nechce 1Zici, tak rukama.

-Oblékani a obouvani:

Osoba neni schopna rozeznat vhodnost obleceni vzhledem k rocni dobé a teploté. Nerozezna
rub ani lic. S oblékanim potiebuje dopomoc druhé osoby.

-Télesna hygiena:

Osoba potiebuje pomoc pecujici osoby pii hygieng.

-Vykon fyziologické potieby:

Obcas se stane, ze osoba vcas vyuzije WC. Pfi pouziti WC pomoc druhé osoby.
-Péce o zdravi:

Osoba nezvladne vibec.

-Osobni aktivity:

VSechny aktivity a ¢innosti fidi pecujici osoba.
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Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 8, pecujici rodi¢ o dité Skolniho veéku s télesnym postizenim.
- vék ditéte/osoby: 18 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:18 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se o mladou sle¢nu s télesnym postizenim, kde je pridruzené jest¢ hluboké mentalni
postizeni.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Tato sle¢na navstévuje praktickou Skolu a dvakrat tydné ji poméha osobni asistence. Rodina
by potiebovala vice sluzeb osobni asistence, ale to kvuli naplnéné kapacité¢ sluzby neni
momentalné mozné. S pomoci asistenta, ktery ji jesté dvakrat tydné doprovazi na volnocasové

aktivity v ramci socidln¢ - aktivizacni sluzby.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Rodina bydli ve velkém mésté, maji k dispozici mensi byt, kde dcera i matka mayji sviij poko;j.
V domécnosti bydli matka, kterd je samozivitelka spole¢né s dcerou. V péci pomaéhaji
prarodice.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Rodinu ovliviiuje tézké zdravotni postizeni v kombinaci s hlubokym mentalnim postizenim a
obCasnym agresim vii¢i matce.

-Jak rodina travi volny cas:

Matka s dcerou travi volny Cas spolecné, Casto jezdi na chalupu k prarodicim. Kdyz ma
pecujici matka zajiSténou péci o dceru, muze se vénovat svym zalibam a konickiim. Matka
rada chodi s kamarddkami do divadla nebo kina. Hodné Casto pecujici matka chodi na kavu
s kamaradkami, které maji také dité s postizenim. Jsou sob¢ podporou a sd€luji si pocity,
emoce a zivotni zkusenosti.

Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:
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Osoba nezvlada samostatny pohyb venku, ani doma. K pohybu pouzivé ortopedicky vozik a
specidln€ upravené auto. Potfebuje pomoc druhé osoby.

-Orientace:

Osoba se neorientuje v Case, ale je schopna rozeznat zndme prostifedi jako domov, Skola,
auxilium nebo domov prarodict.

-Komunikace:

Osoba rozumi mluveného slova, neodpovi na otazky pecujici osoby. Ke komunikaci pouziva
alternativni komunikaci - VOKS. Denni rezim ma znazornény strukturou posloupnych
¢innosti a tkon.

-Stravovani:

Osoba neni schopna si sama vybrat, co bude jist. Neni schopna si sama pfichystat stravu. Je
pln¢ odkazana na pomoc druhé osoby. Pecujici osoba musi dokrmit nebo pomoci s pfijmem
stravy.

-Oblékani a obouvani:

Pti oblékani a svlékani je odkédzand na pomoc druhé osoby.

-Télesna hygiena:

Osoba je pln€ odkdzana na pomoc druhé osoby. Neudéla sama viibec nic.

-Vykon fyziologické potieby:

Pecujici osoba ji vysazuje pravidelné a WC, jinak pouziva inkontinen¢ni pomucky.

-Péce o zdravi:

Sama neni schopna, obstarava pecujici osoba.

-Osobni aktivity:

Také obstarava a tidi pecujici osoba.

-Péce 0 domacnost:

Takeé celou péc¢i o domacnost, nakupy, uklid obstarava pecujici osoba.
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Ramcové/diléi socialni Setfeni v rodinach, které pecuji o dité/ osobu se zdravotnim
postizenim

-kod/ jméno dotazovaného:

Respondent €. 9, pecujici rodi¢ o mladého muze s télesnym postizenim.

- vék ditéte/osoby: 25 let

-Jak dlouho péce v rodiné probiha:25 let

- Specifika péce v rodiné (specifika osoby se ZP):

Jedna se o mladého muZe pouze s té€lesnym postizenim.

-Moznost vyuziti navaznych sluzeb (Skola, krouzky, socialni sluzba a jiné):

Tento mlady muz bydli s matkou. Je zcela zavisly na pomoci matky. Ma moznost travit jeden
den v tydnu s pomoci osobni asistence. Po ukonceni stfedoskolské dochazky nevi, co by chtél
d¢lat, nemé moznost dalSich navaznych sluzeb. Byla mu nabidnuta socidlni rehabilitace, ale ta
nebyla vhodna, nelibila se mu. Vzhledem k zdvaznému télesnému postizeni neni zafaditelny

na trhu prace, ani socidln¢ - rehabilitacnich dilen.

Socialni anamnéza (Rodinnd):

-Kde rodiny bydli (mésto, bytova tématika):

Syn s matkou bydli na malé vesnici, dojizd¢ji za sluzbami do velkého mésta. Maji specialné
upravené auto s plosinou. V domacnosti Zije pouze matka a syn. StarSi sourozenec ma jiz sviij
zivot a zaméstnani. V domdcnosti zili diive prarodice, kteti zemieli.

- Jaké specifika ovliviiuji dité/osobu s postiZenim:

Rodinu ovliviiuje tézké té€lesné postizeni syna a to ze nema naplii pro traveni volného casu.
Sam nevi, co bych chtél. Hodn¢ Casu travi s matkou, ktera je uz za I1éta péce unavena. Matka
by rada pracovala na castecny uvazek, ale diky synovi a potiebé celodenni péce, nemoznosti
navazné socidlni sluzby nemtize a také ji nechce nikdo zaméstnat.

-Jak rodina travi volny cas:

Matka 1 syn hodné Casu travi na socidlnich sitich a pocitaci. Kdyz mé matka zajiSténého
asistenta pro svého syna, muze si fesit své potieby, schazet s kamarady, vzdélavat se, cestovat

atd.

Okruh ¢innosti, ukonu, které osoba zvladne ¢i nezvladne:

-Mobilita:
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Vzhledem k télesnému postizeni osoby je plné odkédzana na pomoc pecujici osoby. K pohybu
venku pouziva ortopedicky vozik a specialné upravené auto. Osoba je odkazana na pomoc
druhé osoby.

-Orientace:

Osoba se orientuje v prostiedi, socialnich situacich a je schopné rozhodovat o své osob¢.
-Komunikace:

Osoba zvlada komunikaci bez problémti, rozumi mluvnému slovu a odpovida ve vétach.

-Stravovani:

Osoba sama rozhodne, co bude jist a pit. Potfebuje pomoci s manipulaci sjidlem a
stravovanim.

-Oblékani a obouvani:

PIn¢ odkazana na druhou osobu. Osoba pozna rub a lic a rozhodne sama, co si oblece.
-Télesna hygiena:

PIné€ odkazana na pomoc druhé osoby.

-Vykon fyziologické potieby:

Potiebuje pomoci s pouzitim WC.

-Péce o zdravi:

Pokud ma osoba zdravotni problém, bolest, dokaze si urcit a navstivi s doprovodem lékare.
-Osobni aktivity:

Osoba si tidi sama sviij den, sviij rezim a ¢innosti, které chce béhem dne vykonavat.
-Péce 0 domacnost:

Pé¢i o domacnost obstarava pecujici osoba, uklid 1 nakupy.
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Priloha €. 2: Denik vyzkumnika
Denik vyzkumnika (popsané kroky vyzkumu jak Sly za sebou):

e Prvni otazka vyzkumnika byla, co je vlastné kvalitativni vyzkum a jaké ma nalezitosti,
kritéria, zakonitosti, metody ziskavani dat, vybér respondentii atd. Tohle jsem si
definovala pomoci knihy od Romana Svaii¢ka a Klary Sed’ové — Kvalitativni vyzkum
v pedagogickych a socidlnich védach a Jan Hendl Kvalitativni vyzkum. Studium téchto
odborny ch zdroja.

e Dile jsem si peclivé promyslela hlavni otdzku vyzkumu a vyzkumny problém. Ten mi
vyplynul definovanim a ujasnénim Zzivotni situace rodin, které pecuji o déti a mladé
dospélé se zdravotnim postizenim.

e Podle hlavni otazky vyzkumu uz vypnuly otazky vyzkumu, podle kterych budu pomoci
metody rozhovoru zkoumat, jak ovliviiuje potieby rodin, které pecuji o Clena se ZP
s diirazem na sdilenou péci.

e Dilezity krokem byl vybér respondentt, od kazdé cilové skupiny jsem si vybrala tfi
rodiny, respektive pecujici, kteti pecuji o ¢lena se zdravotnim postizenim. Vybral jsem si
cilovou skupinu ptfedSkolni déti, od narozeni az po ptedskolni vek, protoze je dilezité
spravné nasmérovat rodinu na jejich cesté, poslani peovat o Clena s postizenim. Pak v
pribéhu skolni dochazky fesi jiné problémy, jako zaclenéni ditéte do kolektivu, rozvoj
dovednosti, samostatnosti anebo komunikace. A pak mladé dospélé osoby se ZP, kteii
maji zase jiné potieby a osoby pecujici jsou uz znacné vycerpani naroCnosti péce a
potiebuji vyuzit navazné socialni sluzby.

e Respondenti vyzkumu budou, chci oslovit rodiny, které vyuzivaji socidlni sluzby (ranou
péCi, osobni asistenci a socialné-aktivizani sluzby) poskytovatele Auxilium o.p.s.
Auxilium o.p.s je poskytovatel socidlnich sluzeb, ktery ma sidlo na Vsetin¢ a poskytuje
terénni a ambulantni socidlni sluzby. Poskytuje osobni asistenci, odlehcovaci sluzby
(terénni) a ranou péci, socialné-aktivizani (terénni a ambulantni). Pracuji v této
organizaci jiz fadu let na pozici socialni pracovnice pro socialni sluzbu osobni asistence a
odleh¢ovaci sluzby pro déti a osoby se ZP.

e Doslala jsem napad, Ze ziskané data a informace mtizu zpracovat do kazuistiky pro
socialni pracovniky a tim jim pfedat dobrou praxi.

e Stanovila jsem si hlavni cil vyzkumu, tj. hlavni vyzkumnou otazku. Méni se potieby
pecujicich v prubéhu pecovani o dité / osobu se zdravotnim postizenim od narozeni az po
dospélost? Hlavni cil vyzkumu je poukdzat na ménici se potfeby pecujicich v prib&hu
jejich zZivota a jsou potieby stejné anebo se miizou také ménit? A na né navazuji pomocné
otazky, jak vyzkoumat toto dilema.

e Mam jiz domluveno setkéani s rodinou, kterd pecuje o dité s postizenim ve Skolni véku (13
let) a druhé setkani v rodinu, ktera pecuje o mladého jedince se zdravotnim postizenim po
ukonceni Skolni dochazky.

e Dne 17.9 2019 jsem se setkala za ucelem vyzkumného rozhovoru s rodinou, respektive
pecujici matkou o 13 slecnu se zdravotnim postizenim (Autismus) a jesté tyz den prob&h
rozhovor s pecujici matkou o 25 let mladého muze s té€lesnym postizenim.
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Dne 18.9. 2019 jsem si domluvila vyzkumny rozhovor s rodinou, respektive pecujici
matkou o 25 letou sle¢nu po ukonceni skolni dochazky s mentalnim postizenim.

Dne 20.9. 2019 jsem si domluvila vyzkumny rozhovor s rodinou, respektive pecujici
matkou o dvé déti s postizenim, jednomu je 7 let a druhému je 10 let. Obé déti maji sejné
specifika a to tézké mentalni postizeni.

Dne 23.9. 2019 jsem i domluvila vyzkumny rozhovor s matkou pecujici o 6 letého chlapce
s Autismem.

25.9. 2019 jsem si domluvila vyzkumny rozhovor s matkou, kterd pecuje o 18 letou sle¢nu
s Autismem. Setkdni probéhlo v pfirozeném prostiedi pecujici rodiny dle jejich moznosti.
Domluvila jsem si setkdni na patek 27.9. 2019 s pecujici matkou, kterd pecuje o dceru
s t¢Zkym mentdlnim postizenim a poruchami chovani. Pani volala, Ze nemiiZze pfijit na
setkani, ale navrhuje jiny termin setkani v pond€li 30.9. 2019 v Centru Auxilium,
pracovné socialni pracovnice osobni asistence. Setkani a rozhovor probéhl v pondéli 30.9.
2019.

V pondéli 30.9. 2019 probéehlo setkéani, které bylo zruSeno minuly tyden. Setkani probéhlo
s maminkou, ktera pecuje o sedmndctiletou dceru s mentalnim postizenim.

Vsichni respondenti projevili informovany souhlas, souhlasili se zatazenim do vyzkumu.
Souhlasili s rozhovorem a také nahravanim na diktafon.

Posupné jsem zacala s vyhodnocovani ziskanych dat a jevii. Zacala jsem kddovat,
selektovat data a davat do tabulek.

Postupna amylaza dat, vyhodnoceni vyzkumu a sepsani vyzkumné zpravy.

Podzim 2019 jsem znovu analyzovala data, pokud jsem me¢la nejasnosti, znovu jsem
telefonicky kontaktovala respondentky a data doplnila.

Vsechny ziskané data, jevy jsem znovu organizovala do kategorii. Tyto kategorie navazuji
na hlavni vyzkumnou otazku, cil vyzkumu a také na dil¢i otdzky vyzkumu.

Zima 2020 jsem znovu tfidila vSechny ziskané data, analyzovala tdaje, jevy a tfidila do
kategorii.
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