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Poti‘eby neformalnich pecujicich o osoby s Alzheimerovou chorobou
na uzemi ORP Pisek

Abstrakt

Vyznam neformalni péce nariista s ohledem na demografické zmény ve spolecnosti a role
téchto pecujicich je v systému dlouhodobé péfe nenahraditelnd. Diplomova prace
reflektuje aktualni situaci v této oblasti Scilem zmapovat potieby neformalnich

pecujicich 0 0soby s Alzheimerovou chorobou na uzemi ORP Pisek.

Teoreticka cast diplomové prace je optfena o fadu vyzkumu, které piindseji zajimavy
pohled na rtizné oblasti domaci péce s ohledem na aktualni trendy v péci o seniory.
Pozornost je také zamétfena na charakteristiku Alzheimerovy choroby a uvedené obce

S rozsifenou piisobnosti.

Pro dosazeni cile byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie za pouziti
polostrukturovanych  rozhovori Sosmi  neformalnimi  pecujicimi 0  0Soby
s Alzheimerovou chorobou ve vybrané lokalité. S akcentem na dané uzemi byl
pfedmétem vyzkumu i rozsah sdilené péce a dostupnost formalnich sluzeb z pohledu
samotnych pecujicich. Analyza dat probihala metodou zakotvené teorie a vysledkem
axidlniho koédovani je paradigmaticky model, ktery se soustfed’'uje kolem centralni

kategorie — potieb neformalnich pecujicich.

Vyzkum prokézal, Ze potfeby neformalnich pecujicich jsou promeénlivé v zavislosti na
fazi Alzheimerovy choroby. Zatimco na zac¢atku vyvstavaji potieby spiSe informativniho
charakteru, pozdéji se modifikuji v disledku finan¢ni a ¢asové tisng. Zaroven vyzkum
poukézal na nepfiméfenou nabidku sluzeb na tzemi ORP Pisek a tato skute¢nost se
promita do kvality podpurné sité. Pecujici potiebuji védét, ze na to nejsou sami, ze

existuje ¢lovek nebo sluzba, kterd je v ptipad¢ jejich absence zastoupi.

Kli¢ova slova

neformalni péce; Alzheimerova choroba; ORP Pisek; dlouhodoba péce; demografické

zmény



Needs of Informal Caregivers of People
with Alzheimer's Disease in the ORP Pisek

Abstract

The meaning of informal care grows with regard to the demographic changes
in the society and the role of these caregivers is irreplaceable within the system
of long-term care. The diploma thesis reflects the current situation in this area with the
objective of mapping out the needs of informal caregivers of people with Alzheimer‘s
Disease in the ORP Pisek.

The theoretical part of this diploma thesis is supported by a number of surveys that bring
an interesting perspective to different areas of domestic care with regard to current trends
in senior patient care. Attention is also focused on the characteristics of Alzheimer’s and

on the mentioned municipalities with extended powers.

To reach the objective, a qualitative research strategy was chosen, using semi-structured
interviews with eight informal caretakers who were taking care of individuals suffering
from Alzheimer’s in the chosen area. With regard to the given area, also the range
of shared care and availability of formal services from the perspective of caregivers
themselves, were the object of research. Data analysis was carried out using grounded
theory mehtod and the result of axial coding is a paradigmatic model focused around

central category — the needs of the informal caregivers.

The research has proven that the needs of informal caregivres are changeable depending
on the phase of Alzheimer’s disease. Meanwhile in the beginning needs of informative
character arise, later they modify due to financial and time pressure. At the same time,
research has proven a disproportionate offer of services in the ORP Pisek and this
fact is reflected in the quality of support network. Informal caregivers need to know that
they are not alone in this and that there is an individual or a service that might substitute
them in case they are absent.
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Uvod

Vyznam neformalni péce narusta s ohledem na starnuti populace a role téchto pecujicich
je vsystétmu dlouhodobé péce nenahraditelna. Vzajemna synergic neformalnich
pecovateli s jinymi subjekty poskytujici formalni dlouhodobou péci je nezbytna. Stat se
pecujicim zacina akceptaci svébytné socialni role, a i ztohoto divodu vnimam

neformalni peCovatele jako specifickou cilovou skupinu.

Cilem diplomové prace je zmapovat potieby neformalnich pecujicich o osoby
S Alzheimerovou chorobou na uzemi ORP Pisek. V dané lokalité pracuji jako socidlni
pracovnik ve sluzbach poskytujici socialni péci. I odtud prameni mutj hlavni motiv
ke zkoumani dané cilové skupiny. Pochopeni potfeb pecujicich je zdsadni pro vyvoj
a spravné poskytovani jednotlivych druht sluzeb, zaroven vede také ke zmirnéni

pecovatelské zatéze a zlepSeni jejich kvality Zivota.

Teoreticka Cast je koncipovana jako vhled do problematiky neformalni péce, kdy v prvni
Casti formuluji nové poznatky z dané oblasti. Paralelné¢ s demografickymi zménami
dochazi i ke zméndm postoji spolecnosti a stati v 21. stoleti uz nepfedstavuje to samé
jako pted par desitkami let. Prace je opiena o fadu vyzkumd, které piinaSeji zajimavy
pohled na rtizné oblasti domaci péce a poukazuje i na nové trendy v pé¢i o seniory.

Pozornost je také zamétfena na charakteristiku Alzheimerovy choroby a izemi ORP Pisek.

Vyzkumna ¢ast je zpracovana v designu kvalitativni studie za uZiti polostrukturovaného
rozhovoru, jehoz cilem je jistit potieby neformalnich pecujicich o osoby s Alzheimerovou
chorobou na izemi ORP Pisek. S ohledem na vybranou lokalitu je ptedmétem zkoumani
i rozsah sdilené péce a dostupnost formalnich sluzeb z pohledu pecujicich. V disledku
nepiiznivé epidemiologické situace se nepodafilo empirickou ¢ast rozsifit o poznatky
z fokusni skupiny s pracovniky z oblasti managementu socialnich sluZeb socialni péce,
jenz bylo primarn¢ planovano. S ohledem na analyzu dat v zakotvené teorii je vysledkem
této prace paradigmaticky model, ktery ilustruje souvislosti vztahujici se k centralni

kategorii — k potfebam neformalnich pecujicich na izemi ORP Pisek.



1. Soucasny stav

Nepochybné dochazi ke starnuti populace a i ja se pfiklanim K nazoru, Ze na tento proces
nejsme adekvatné pfipraveni a spiSe zaujimame k celé situaci ambivalentni postoj.
Spolecnost prochazela historicky celou fadou zmén a nyni ndm smér urcuje nékolik
trendd v péci o seniory. Struktura rodiny se méni a s tim i celkovy pohled na stari, diky
tomu je ohrozeno zdravé fungovani rodinného systému vcetné mezigeneracni solidarity,
ktera je zékladnim kamenem pii poskytovani neformalni péce. Cilem této kapitoly

je predstavit soucasny stav zkoumané problematiky s ohledem na aktudlni trendy.

1.1 Demografické zmény ve spolecnosti

Chaloupkova (2013) zminuje trend sendvicové generace angl. sendwich generation,
u které vlivem prodluzovani délky zivota a odkladani matefstvi dochazi k soub&hu
povinnosti o déti, a zaroven péce o své rodice. Je ziejmé, Ze na uvedenou generaci jsou
kladeny velké naroky a pecujici mohou pocitovat nadmérnou zatéz. Uz sedmym rokem
roste uhrnna plodnost a v soucasné dobé pfipada hodnota 1,7 ditéte na jednu zenu,

zéroveti se pramérny vék rodicek v roce 2019 pohyboval okolo 30,1 let (CSU, 2020).

Data CSU (2019) ukazuji, Ze se primérny vék do roku 2101 zvysi o 5 let, a to na hodnotu
47,5. Dle posledniho s&itani lidu z roku 2011 bylo v Ceské republice celkem 16 %
ze vSech obyvatel ve véku 65+ tzn. 1 644 836 osob a od roku 2001 vzrostl jejich pocet
0 234265 osob tzn. 0 2 % (CSU, 2014). Horecky a Prusa (2019) uvadi dle projekce
Evropské komise z roku 2018, Ze do roku 2070 se pomér seniort a osob v produktivnim
véku zvysi 0 21,6 % a celkové zastoupeni osob starSich 65 let bude okolo 49,7 %. Je tedy
patrné, ze dochazi ke starnuti populace a velmi ¢asto se v souvislosti s neformalni péci
hovofti i o0 tzv. indexu stafi. Index staii je pocet seniort ve véku 65+ na 100 déti ve véku
0-14 let, p¥i¢emz v roce 2017 se rovnal hodnot& 121,4 (UZIS, 2016). Svobodova (2010)
také upozoriuje na ohrozeni doméci péce ve vyspélych statech v disledku zvySeni
rozvodovosti a mobility osob nebo také kviili Castéjsi volbé Zivota bez ditéte. Pres ménici
se socialni strukturu rodiny (nuklearni rodina, maly pocet déti, znacna zaméstnanost Zen,
vysoka rozvodovost a pocet dysfunkcnich rodin) se vsak ochota rodinnych prislusnikii

pecovat nesnizuje (Bartlova, 2006, s. 236).



Podle Hrozenské a Dvotackové (2013) je zadouci, aby se vSechny generace aktivné
zapojily do prevence a podpory péce o zdravi, jelikoz bude vlivem starnuti populace
dochazet k nartstu tlaku na zdravotni a socidlni zafizeni. Horecky a Prasa (2019) také
uvadi, Ze nase populace neni na starnuti populace zcela piipravena, a zaroven ze je
nezbytné navySeni kapacit pobytovych zatizeni poskytujici sluzby socialni péce a do roku
2035 vybudovat piiblizné 289 novych lizek v kazdém spravnim obvodu obce
S rozsifenou pusobnosti. AvSak Wija et al. (2019) dle dostupnych statistik uvadi, ze
od roku 2013 do 2017 ptibylo celkem 56,5 % tzn. 6 805 lizek, na druhou stranu ale doslo
v tomto obdobi ke sniZeni kapacity u domovt pro seniory (- 1054 lazek; - 2,8 %)

a domovu se zdravotnim postizenim (1 192 %; 8,8 %).

1.2 Pohled na stdi'i ve 21. stoleti

Véda o stafi se nazyva gerontologie (z fec. geron nebo-li stary muz) a 1ékatsky obor
zaméfujici se na staii se jmenuje geriatrie (Ri¢an, 2004). Slovo ,,stafi proslo historicky
nékolika zménami — zatimco v roce 1800 bylo na ¢tyficatnika pohlizeno jako na starého,
tak o devadesat let pozdg&ji se takto nahlizelo na padesatiletého &lovéka (Ri¢an 2004;
Dvorackova, Hrozenska, 2013). Vékova hranice se stale posouva a nyni o 130 let pozdé&ji,
bychom mohli kdejakého Sedesatnika urazit, pokud bychom se ho zeptali, zda se citi stary.
Vymezit jednotné pojeti starého clovéka je velmi narocné zejména z divodu
intraindividualni variability a interindividualnich rozdilt (Hrozenska, Dvotackova, 2013)
Podstatné je si uvédomit, Ze stafim Zivot nekonci, ale zacind dulezitd vyvojova etapa

zivota (Klevetova, Dlabalova, 2008).

Z predchozi podkapitoly je patrné, ze dochazi ke starnuti populace, ale co starnuti
zpisobuje? Hrozenska a Dvotackova (2013) uvadi, ze starnuti je proces, ve kterém
dochézi k strukturdlnim a funkénim zménam, a zaroven Clovék ztraci své schopnosti
a stava se tak mén¢ vykonnym. Hrozenska a Dvotéackova (2013) dale zmitiuji, Ze dochazi
ke zméndm na trovni télesné (pokles svalové hmoty, zmény ve vylu¢ovacim a travicim
systému, v sexualni aktivité aj.), psychické (zhorSeni paméti, paranoidni sklony,
sugestibilita, labilita, zhorSeni uceni novému aj.) a socidlni (ztrata socialnich kontaktt,

osamélost, odchod do diichodu aj.). Kvalita Zivota seniorii je podminéna aktudlnim
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zdravotnim stavem, mirou autonomie, sobéstacnosti ¢i bolesti, finan¢ni nezavislosti,

urovni socidlni opory a mnoha dal§imi faktory (Gurkové, 2011).

Uz od 19. stoleti se setkavame s trendem preference mladi, a tak pomalu moderni
spolecnost dospéla k ageisticky ladénym postojim (Hrozenska a Dvotrackova, 2013).
Koluji myslenky, ze staii uz neni ekonomicky vyhodné a neni proto divu, Ze tato
civilizace je siln¢ orientovana na zisk (Klevetova, Dlabalova, 2008). Pfitom dfive
se ke star§im osobam vzhlizelo a dnes v disledku mohutného rozvoje informacnich
a komunikacnich technologii dochazi k tomu, ze lidé nechtéji Cerpat z celozivotnich
zkuSenosti a moudrosti seniora a znama potieba predavani poznatkli napfi¢ generacemi
tak pomalu, ale jist¢ upadé (Klevetova, Dlabalova, 2008). Klevetova a Dlabalova (2008)
dale zdiraziuji, ze je nezbytné myslet na stafi i v mladi a zamyslet se tak nad otdzkou
byti v posledni etapé naseho zivota. I ja vnimam cast stfedni generace jako

nezodpovédnou v piiprave na staii a ve vedeni svych déti k ucté ke starsi populaci.

1.3 Aktudlni trendy v péci o seniory

Vyrazem dnesSni spole¢nosti je tendence k demedicinalizaci, deinstitucionalizaci
a deprofesionalizaci dlouhodobé pége (Bértlova, 2006). Cermak et al. (2017) doplituji
tyto trendy o desektorializaci, kterd ptfedstavuje synergii socialnich a zdravotnich sluzeb
pro seniory s ohledem na multioborovy piistup. Demedicinalizace je odklon od tradi¢niho
podtizeného postaveni pacienta a celkové od nemocniénich instituci (Cermik et al., 2017).
Depersonalizace piedstavuje otevieny piistup k socidlni praci u neprofesionalnich
pedujicich, ktefi mohou pomoci saturovat potieby seniorii (Cermak et al., 2017). Kazdy
¢lovek ma pravo chtit stravit cely zivot ve svém domacim ptirozeném prostiedi, a to je
hlavnim divodem toho, proC se spolecnost rozhodla jit smérem deinstitualizace, avSak
bohuZel velka ¢ast osob nemd dostatek finan¢nich prostfedkli na zajiSténi potrebné
domaci pée pii zhorSeni zdravotniho stavu (APSS CR, online). Koncept
deinstitucionalizace zduraziiuje a sméruje k humanizaci a individualizaci socialnich
sluzeb (Geissler, 2015, s. 19). Cerméak et al. (2017) uvadi, ze Ceska republika
V porovnani s jinymi staty EU ma zna¢né ambivalentni postoj k trendu deinstitucionalize.
U starSich osob mize v disledku neuspésné adaptace na instituciondlni zatizeni ¢i nemoc

dochdzet k rozvoji geriatrického hospitalizmu, ktery pfedstavuje souhrn negativnich
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dopadii hospitalizace (Cermak et al., 2017). Delsi institucionalizace jedince ovliviiuje
negativnd rodinné vztahy (Matousek et al., 2005) a sniZuje miru sob&stacnosti (Cermak

etal, 2017).

Zajimavym trendem je také pojisténi dlouhodobé péce, pficemz tento produkt vstoupil
na trh pomérné nedavno. Ceska asociace pojistoven uvadi, Ze pojisténci ziskaji existenéni
a finanéni jistotu v piipadg, Ze se ocitnou v roli neformalniho pecovatele (Ceska asociace
pojistoven, 2020). Tento trend bychom mohly zatadit i do moZznosti podpory pecujicich,

protoze v soucasné dobé€ jsou na trhu pojistovny, které tento produkt nabizi.
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2. Neformalni péce v systému dlouhodobé péce

Nasledujici kapitolu Ize povazovat za stézejni v této diplomové préaci. Pozornost
je zaméfena na charakterizovani neformalni péce v kontextu dlouhodobé péce, proto
je uveden i struény popis sluzeb vhodnych pro seniory s demenci event. pro osoby
s Alzheimerovou chorobou. Z kapitoly 2.1 Formalni péce o seniory s demenci jsem
nasledné vychdzela i pti koncipovani Tab. ¢. 1: Prehled registrovanych socialnich sluzeb
na tizemi ORP Pisek vhodnych pro osoby s Alzheimerovou chorobou. Pojeti neformalni
péce je blize specifikovano a rozd€leno na nékolik podkapitol, které dale piiblizuji

problematiku doméci péce.

Sytém dlouhodobé péce angl. long-term care je integraci socialnich a zdravotnich sluzeb
V pobytové, ambulantni a terénni formé, zaroven by mél pomahat lidem co nejdéle zistat
ve svém pfirozeném domacim prostfedi a vytvaret vhodné podminky pro rodinné
ptislusniky dlouhodob&é nemocnych (Kuznikova, 2017). Klevetova a Dlabalova (2008)
dale upozornuji, ze stat prevzal v jistém slova smyslu funkce pecujici rodiny, avSak
zaroveil zapomina na ty, ktefi jsou ochotni poskytovat péfi v domacim prostiedi.
Dle vysledkii zdravotnickych uéti CR v letech 2010 az 2017 (CSU, 2019) vychazi,
ze celkové vydaje na dlouhodobou péci Cinily 72,2 mld. K¢ — z toho 50,4 mld. K¢
na zdravotni dlouhodobou péci a 21,8 mld. K¢ na dlouhodobou socidlni péci.
Horecky a Prisa (2019) uvadi dle Evropské projekce zroku 2012, Ze do roku 2060
se pocet osob vyzadujici dlouhodobou péci témét zdvojnasobi a dojde k navySeni
z 20,7 mil. na 44.4 mil. tzn. 0 115 %. Dlouhodobou péci mohou poskytovat v domacim
prostfedi neformalni pecovatelé (rodina, komunita) nebo je zajiStovana formalnimi
sluzbami (Kuznikova, 2017). Z celkového poctu osob v domaci péci v JihoCeském kraji

je 80,01 — 82,50 % seniort, z toho je 62,01 — 64,00 % je zen (Wija et al., 2019).

V kontextu dlouhodobé péce je nezbytné se zabyvat vzajemnym fungovanim formalni
a neformalni péce, abychom mohli 1épe hodnotit miru pecovatelské zatéze (Kotrusova,
DobiaSova a Hosalkova, 2013). Vztah mezi formalni a neformdalni péci je ve vétsiné zemi
EU spise substitucni misto toho, aby byl komplementarni a kooperativni (Kotrusova,
DobiaSova a Hosalkova, 2013, s. 10). V dlouhodobé péci o osoby s demenci maji
podstatnou roli terénni pecovatelé, ktefi funguji jako koordinatofi na pomezi formalni

a neformalni péce (Triantafillou et al., 2010).
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2.1 Formalni péce 0 seniory s demenci

Formalni péce predstavuje koordinované sluzby, ve kterych funguji profesionalni
a proskoleni pracovnici, ktefi poskytuji péci za uhradu na zaklad¢ uzaviené smlouvy,
kde jsou s ohledem na platné zakony vymezeny jejich povinnosti a prava k jednotlivym
ukontim (Kotrusova, DobiaSova a Hosalkova, 2013). Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach uvadi taxativni vycet sluzeb, z nichz n¢které Holmerova, Horecky a Janu$
(2016) hodnoti jako vhodné pro seniory s demenci. Jedna se o nasledujici sluzby: zakladni
socialni poradenstvi, odborné socialni poradenstvi, osobni asistence, peCovatelska sluzba,
tisnova péce, privodcovské a predcitatelské sluzby, odlehCovaci sluzby, centra dennich
sluZeb, denni stacionare, tydenni stacionatre, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim
rezimem, socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lazkové péce,
telefonicka krizova pomoc, socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim. Z pracovnich zkuSenosti Z domova pro osoby se zdravotnim postizenim bych
rozsifila seznam o tuto sluzbu, sice se nejednd v piipad€ seniorii s demenci o primarni
cilovou skupinu, avSak k vyuzivani této sluzby z jejich strany rovnéz dochazi. Z vyse
uveden¢ho se muze zdat, ze osobdm S demenci je nabizeno Siroké spektrum socidlnich
sluzeb, avsak pfi jejich vyuZzivani se mohou potencionalni klienti eventuelné pak i jejich
pecujici setkat s mnoha pickazkami. Geissler et al (2015) uvadi nasledujici bariéry
ve vyuZivani socidlnich sluzeb: finanéni naroc¢nost, absence povédomi o socidlnich
sluzbach, nevhodna mistni a ¢asova dostupnost, Spatna dopravni spojeni, nedostatecna

kapacita a jiné.

2.2 Neformalni pecujici

Neformalni pecujici o osoby s Alzheimerovou chorobou se v Evropé staly predmétem
zajmu az v 80. letech 20. stoleti, poté zac¢alo dochazet k vyzkumu jejich mozné podpory
(Zvétova, 2017). Rozhodnuti se stat neformalnim pecujicim nemusi byt vzdy dobrovolné,
jelikoz v této situaci hraje roli fada faktorii jako je ocekavani od okoli, etické aspekty,
dostupnost riznych socidlnich sluzeb atd. (Kotrusova, DobiaSova a Hostalkova, 2013;
Triantafillou, J., et al.,, 2010). Neformalni peCovatel je neprofesionalni osoba,
kterd poskytuje primarni pomoc pii ¢innostech kazdodenniho Zivota nemocné osoby,

bud’ z&asti nebo upln¢ (Evropska charta rodinnych pecovatelt, 2017, online). Péce nebo
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podpora miize byt poskytovana trvale nebo docasné V rtiznych formach zahrnujici
osetfovatelstvi, pomoc ve vzdélavani a spolecenském zivoté, administrativni formality,
cestovani, koordinaci, psychologickou podporu, komunikaci nebo domaéci aktivity
(Evropska charta rodinnych pecovateld, 2014-2020, online). Z Vystupni analytické
zpravy o soucasné situaci a potiebach pecujicich osob a bariérach pro poskytovani
neformalni pé¢e v CR je patrné, ze neformalni péée je spise feminizovana, protoze muzi
se zapojuje o 10 % méné (Geissler et al., 2015). Zajimavé je, ze pecujici muzi vice
spoléhaji na vnéjsi zdroje pomoci a obecné své pecovatelské povinnosti vnimaji jinak nez

zeny (Zvétinova, 2017).

Kuznikova (2017) uvadi nasledujici cile dlouhodobé péce ve vztahu k neformalnim
pecujicim: podpora rodiny ¢i komunity, profesionalizace neformalnich pecujicich,
zvySeni povédomi o socialnich sluzbach vcetné zajisténi dostatecnych informacich.
Mutlova (2019) zdlraziiuje nutnost pfijeti neformalniho pecujiciho jako rovnocenného
partnera Vv systému dlouhodobé péce. Neformalni péce byva zpravidla z finan¢niho
hlediska nejnakladnéjsi a pro samotnou pecujici osobu i nejvice rizikova, zejména pokud
se starda o osobu vyzadujici celodenni péci, a zaroven nedochazi k vyuzivani
podporujicich socidlnich sluzeb jako jsou odlehCovaci sluzby, terénni pecovatelské,
socialni poradenstvi a jiné (Horecky a Prusa, 2019). Na druhou stranu Geissler (2015)
uvadi, Ze profesionalni péce se od komunitni finan¢né piili§ nelisi, naopak ustavni péce
mize byt i v disledku existence provoznich naklada zatfizeni drazsi. Geissler et al. (2019)
zmifuje, ze Ceska republika se fadi mezi zemé s nejvys§im podilem neformalni péce
v Evropé, pfi¢emz vice nez 80 % pomoci je poskytované osobdm starSich 60 let.
V roce 2016 na uzemi ORP Pisek piipadalo v piepoctu na 1000 obyvatel celkem
10,01 - 20 uzivateli pecovatelskych sluzeb (Wija et al., 2019). Odhaduje se, ze v Ceské
republice je okolo 250000 neformalnich pecujicich (Narodni akéni plan

pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobna onemocnéni na 1éta 2016 — 2019, online).

Obecné lze fict, Ze pokud se v rodin€ objevi ptipad Alzheimerovy choroby, tak se blizci
doty¢né osoby snazi oddalit ptipadnou institucionalni péci. Dudova (2016) vSak uvadi,
ze z pohledu pecujiciho, nemusi byt domaci péce vzdy lepsi nez formalni, zejména pokud
dochdazi k psychickému a fyzickému vycerpani pecovatele. Klvacova (2017) upozoriuje
na vcasné podavani zddosti do zejména pobytovych socidlnich sluzeb. Jako socidlni

pracovnik pracujici v organizaci poskytujici pobytové sluzby osobam s Alzheimerovou
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chorobou se ¢asto setkdvam s piipady, kdy jsou zadosti o sluzbu podavany velmi pozdé
a z divodu nedostate¢né kapacity musim pak zajemce v danou chvili odmitnout. Vojtisek
(2018) zdtraziuje princip subsidiarity, kdy pecujici osoby by méli vyuzivat mezi domaci

a institucionalni pé¢i podporujici formalni sluzby.

2.2.1 Uloha rodiny Vv pééi o osobu s Alzheimerovou chorobou

Uloha rodiny v pééi o osoby s Alzheimerovou chorobou je nezastupitelna a prosla fadou
zmén v ruznych historickych etapach, kdy role rodiny ustoupila do pozadi
a zodpovédnost byla pfenesena na zdravotni ¢i socidlni zatizeni (Bartlova, 2006). AvSak
péce poskytovand ze strany rodinnych pfislusnikl je vzdy pifinosnéjsi zejména proto,
7e 1épe znaji potieby nemocného a dokazi tak na né€ pruznéji reagovat (Mutlova, 2019).
Ostatn¢ 1 vétSina seniort si pieje v pozdnich fazich zivota ziistat se svymi blizkymi
v doméacim prostiedi nebo-li dozit mezi svymi (Ri¢an, 2004). Diky roding se mohou
seniofi citit potiebni a nepocitovat existen¢ni vakuum. Klevetova a Dlabalova (2008)
fikaji, ze dnesni postmoderni spole¢nost nevytvofila novou roli pro seniora. Staii lidé
maji obcas potize se vyrovnat se zménami a rodina je nenahraditelnym zdrojem pomoci
Vv této oblasti (Hrozenska a Dvorackova, 2013). A pokud se nékomu rozum zakali
demenci, tak se stane vice zavislym na svych potomcich a stanou se tak trochu znovu
détmi (Ri¢an, 2004). Zvéiova (2017) uvadi, Ze pée miize mit i pozitivni dopad ve smyslu
pocitu splaceného dluhu, pocitu vzdjemnosti ¢i splnéni rodinnych povinnosti.
Rican (2004) zase tikd, Ze ti, co véii v renesanci rodiny jako spoleéenstvi od kolébky
az za hrob, tak se snazi najit jakékoliv prostiedky k zabezpeceni domaci péce v rodinném

kruhu.

2.2.2 Druhy neformalni péce

Jetabek (2005) rozdéluje neformalni péci z hlediska intenzity do tii stupnti - podpirna,
neosobni a osobni. Vysvétluje, ze podpirna péce angl. subsidiare care predstavuje
obcCasnou pomoc, kterd je svym charakterem spiSe nepravidelnad. Miize se jednat napf.
o0 doprovod k 1ékafi, zatizeni ufednich zalezitosti ¢i pomoc pii opravach v domacnosti.

Jetabek (2005) dale tika, ze asové narocnéjsi je neosobni péce angl. impersonal care,
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ktera zahrnuje podporu v béznych dennich ¢innostech jako je nakupovani, domaci prace,
vareni aj. Maze byt svym charakterem cyklickd, pravidelnd a pro opecovavanou osobu
nepostradatelna. O osobni péci angl. personal care se jedna v ptipad¢, Ze je dané osobé

poskytovana pomoc v zakladnich ¢innostech (stravovani, hygiena, podavani 1€kt aj.)

A4

Neformalni péci mizeme dle Mutlové (2019) rozdélit na kratkodobou a dlouhodobou.

Motlova (2019) dale uvadi, ze v ptipad¢ kratkodobé hovotime o poskytovani doCasné

vV

se 0s0b s néjakym postizenim ¢i se ztratou sobéstacnosti v dusledku starnuti.

2.2.3 Potieby neformdlnich pecujicich

Potieba je motiv k néjakému jednani, vétsinou za uc¢elem odstranéni deficitu v biologické
a socidlni dimenzi byti (Hrozenska a Dvorackova, 2013). Povazuji za nezbytné uvést
Maslowovu pyramidu potieb, ktera predstavuje motivaéni teorii v psychologii zahrnujici
pétistupiiovy model lidskych potieb, ¢asto zobrazovany jako hierarchické trovné
v pyramid¢ (McLeod, 2018). I potieby pecujicich budou vychazet znize uvedené
pyramidy, ja je vSak hodlam kategorizovat dle dostupnych studii.

Potfeba
seberealizace

Potfeba uznani
a ucty

Potieba lasky
a sounalezitosti

Potieba bezpeci a jistoty

Fyziologické potieby

Obr. 1: Maslowova pyramida potieb Zdroj: vlastni zpracovani
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Diulezitou soucéasti managementu demenci je podpora neformalnich pecovatelil
(Holmerova et al., 2005), kteti se podle Geissler et al. (2019) ocitaji v neptiznivé socialni
situaci a je za potiebi je vnimat jako skupinu osob ohrozenou socialnim vylouc¢enim, které
potfebuji saturovat vlastni specifick¢é potieby. Potfeby neformalnich pecovatela
se neshoduji s potfebami starSich lidi, o které se staraji, a proto musi politiky dlouhodobé
péce vyjasnit, ¢i potfeby jsou feSeny (Triantafillou et al., 2010; Klvacova, 2017,
Kozakova a Buzgova, 2018). Potieby mohou vychazet ze subjektivniho vnimani
pecovatelské zatéze a Zvetova (2017) uvadi nésledujici faktory, které maji na dany
pohled vliv: zpisob prozivani socialni role; reakce na stresory; irovei a kvalita rodinnych
vztahtl, sociadlniho prostfedi a kulturnich zvyklosti; Gzkostné pocity; absence volného
Casu a soukromi; fyzické a psychické pretizeni; nedostatek informaci; zmény

ve finan¢nim zajisténi a v socidlnich vztazich.

Velmi dikladnou kvalitativni studii z Ceské republiky piedklada Remr (2018), ktery
zrealizoval 62 rozhovord s neformalnimi pecujicimi a stanovil celkem 76 potieb
rozdélenych do 9 oblasti — wvzdelavaci, praktické, technické, administrativni,
psychologické, emocionalni, socialni, zdravotni a finanéni potieby. Dovolim si s ohledem

na uvedenou studii kategorizovat potieby neformalnich pecujicich pro potieby této prace.

Vzdélavaci potieby

Neformalni pecujici potiebuji nejcastéji informace o symptomech a progresi nemoci,
1écbé a moznych nezadoucich ucincich ¢i o dovednostech potfebnych k zajisténi péce
(Given et al, 2008). Dale také hledaji informace o dostupnosti jednotlivych socialnich
a zdravotnich sluzbach a o zdrojich emo¢ni podpory (Given et al., 2008; Remr, 2018).
Dizazzo-miller et al. (2013) ve své studii uvadi, ze né€ktefi dotazovani byli nékdy
prehlceni informacemi angl. information overload, protoze bylo prezentovano v jeden
okamzik pfili§ mnoho informaci. Queluz et al. (2019) na zdkladé podrobné reserSe
doporucuje, aby informace byly dostupné na jednom centralnim miste, zaroven podotyka,

ze poptavka po informacich je s ohledem na stddium onemocnéni.

Nedostatecné informovani pecujicich vede k nevyuzivani podplrnych sluzeb (Bartlova,

2006). Kotrusova, Dobiasova a Hosalkova (2013) dodavaji, ze pokud budou neformalni
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pecujici vice informovani a edukovani ze strany profesionalnich pracovniku, tak to bude
ptispivat ke zkvalitnéni kooperace formalni a neformalni péce. Nekteré zemé vSak
naznacuji, ze napiiklad nemocnicni Iékaii nemohou kvili nedostatku casu ucinné
vstupovat do role pravodce péci (Triantafillou et al, 2010). Potvrzuje to i Klvacova (2017)
ve své analyze zkusSenosti peCujicich a Geissler et al. (2015) ve své studii, kde fikaji,
ze vétSina dotazovanych se nesetkala s tim, Ze by byli dostatecn¢ informovani ze strany
1ékara. Piitom v dnesni dob¢ jsou prakticti Iékaii velmi Casto v pozici geriatra, protoze
65 % pacientl je starSich 65 let (Geissler et al., 2015). Holmerova et al. (2005)
ale zdUraziuji, Ze pfi diagnostikovani Alzheimerovy choroby by mél 1ékar pacienta ¢i
rodinu navést na nejbliz§i pobocku alzheimerovské spolecnosti ¢i alespoint odkazat

na webové stranky nebo telefonni linku.

Vzhledem Kk rychlému vyvoji informaénich a komunika¢nich technologii je nejrychlej$im
a nejefektivnéjSim zdrojem informaci internet. Tém, kterym chybi potfebné znalosti
a dovednosti se mohou rozvijet pocity nejistoty ohledné jejich role a mohou trpét
zvySenym stresem a uzkosti (Given et al, 2008). 75 % pecujicich v ramci jedné studie
uvedli, Ze by se chtéli zacastnit Skoleni, ve kterém se nauci, jak se vypotadat

s behavioralnimi zménami u blizkych s demenci (Dimakopoulou et al., 2015).

Poti‘eba profesionalni a zdravotni pomoci

Dle vysledki stude Geisslera et al. (2015) je patrné, Ze znacnd cast pecujicich
je nespokojena s ptistupem ufedniki vefejné Spravy a pocituji tak z jejich strany
nedostatek podpory. Geissler et al. (2015) vsak tikd, Ze to mize byt v dsledku persondlni
poddimenzovanosti zejména na ufadech prace. Mnoho pecovatelti také uvedlo, Ze by
uvitalo profesionalni pomoc pfi jednani s rodinou, protoze casto nevédi, jakym zptisobem
ziskat podporu a pomoc od dal§ich rodinnych pfislusnikii pfi kazdodennich tikonech

péce (Silva et al., 2013).

Potieba profesionalni pomoci mize byt saturovana pomoci sluzeb v systému dlouhodobé
péce viz kapitola Formdlni péce 0 seniory s demenci. Rozsah ¢innosti socialnich sluzeb
upravuje zadkon o socialnich sluzbach. Zprava UNECE (2019) poukazuje na skute¢nost,

Ze existuji zbyte¢né byrokratické piekazky v pfistupu ke sluzbam podpory nebo
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pfi prokazovani naroku na ur€ité vyhody, coz v zavéru vede k neefektivni koordinaci
mezi riznymi organy a poskytovateli socidlnich sluzeb. Poskytovani neformalni péce
muze vyzadovat fyzicky narocné ukoly, jako je zvedani n¢koho z postele a pecujici
vzhledem K jejich primérnému véku, nemusi byt uz v dobré kondici (UNECE, 2019).
V tomto piipadé je profesionalni pomoc nezbytna. Potiebuji také praktické nazorné
ukazky, jak spravné peCovat o osobu s Alzheimerovou chorobou a zvysit si tak své

pecovatelské kompetence (Remr, 2018).

Zdravotni potieby jsou zalozeny na problémech spojenych se zdravim pecovateli a je to
v tomto piipad¢ dulezité zdiraznit, protoze neformalni pecovatelé jsou sami starSiho

véku.

Administrativni a finan¢ni poti‘eby

Studie v Recku prokazala, ze 90 % neformaélnich pedujicich vyjadfilo neuspokojené
potteby tykajici se finan¢ni podpory a pomoci v pravnich vécech (Dimakopoulou
et al., 2015). Remr (2018) na zaklad¢ vyzkumu zahrnuje do finan¢nich potieb pomoc
Snavratem do prace nebo sudrzenim zaméstnani, dale s vypladcenim starobniho
dichodii nebo s pferuSenim aktudlnich plateb (hypotéka, Zivotni pojiSténi aj.).
I Geissler et al. (2015) na zaklad¢ studie podotyka, ze nedostatek finan¢ni podpory
ovliviiuje mnozstvi ¢asu pro volnocasové zajmové aktivity, a zaroven v dusledku

pecovatelské zatéZe neni pecujici flexibilni k riznych pracovnim pfileZitostem.

Remr (2018) uvadi i oblast administrativnich potteb, do kterych zahrnul pomoc
S pravnimi otazkami a minimalizaci administrativni zatéze. Z praxe si pod témito
potfebami dokazu predstavit pomoc pii pravidelném dokazovani fadného vykonu

opatrovnictvi.

Emocionalni a psychologické potieby

Zvetova (2017) zdiraziuje, ze peCujici se potykaji s mnoha etickymi problémy, kdy musi
fesit naptiklad zbaveni svépravnosti, pievody bankovnich ucta v diisledku nevhodnych

transakci ze strany nemocného clovéka, ruSeni nevhodné uzavienych smluv a dalsi
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nepiijemné situace. Emocionalni podpora je dulezitd i proto, ze dochdzi velmi casto
Kk osobnostnim zménam nemocné osoby a mohou se stat vice podrazdénymi, agresivnimi,
lhostejnymi ¢i zacit nadmiru uzivat alkohol nebo pachat krimindlni ¢innost (Zvefova,
2017). Remr (2018) fika, Zze emocionalni potieby vznikaji v disledku osamélosti,
socidlni izolace pecujicich, nedostatku uznani ze strany seniora ¢i zdravotnickych

pracovnik, absence moznosti sdileni problému nebo chybé&jici duchovni pomoci.

Z integrativni piehledu (14 studii s 984 neformalnimi pecujicimi) je patrné, ze pecujici
potfebuji pomoc pfi identifikaci emocnich problémt a syndromu vyhoieni, a také
potiebuji pomoc pti hledani podptrnych skupin (Silva et al., 2013). Ostatn¢ to potvrzuje
1 zprava UNECE (2019), kterd tiké, ze v€asnd psychologickd podpora neformélnich
pecujicich by mohla hrat klicovou roli pfi rozpoznavani ¢asnych ptiznakli syndromu
vyhoteni a deprese. Remr (2018) také dodava, ze psychologické a emociondlni potieby
jsou siln€ spojeny s riznymi fazemi procesu péce, protoze béhem pocatecnich fazi je
potfeba vypofddat se s (Casto ndhlym) ndstupem péce, zatimco b&hem rutinniho
poskytovani péce (kdyz role peCovatele je jiz zavedena), je nebytné najit spravné strategie

predchazeni feseni syndromu vyhoteni.

Socialni potieby

Na zaklad€¢ systematického piehledu zahrnujici 81 studii s 3347 tucastniky uvadi
Lindeza et al. (2020), Ze pozitivnim faktorem ovliviiujici péci je podpora neformalnich
pecujicich rodinou a prateli, diky kterym dochdzi ke sniZeni pociti osamélosti.
Zdiraznuji také hodnotu starych ptatelstvi, kterd pfetrvavaji i po stanoveni diagnozy
(Lindeza et al., 2020). Podle Remra (2018) zahrnuji socialni potieby komunikaéni
dovednosti peCovatelll s profesionaly (jako jsou Ié€kafi, zdravotni sestry, socidlni
pracovnici atd.). Remr (2018) jesté¢ dodéava, Ze socialni potieby predstavuji také mezery
pochazejici ze skute¢nosti, ze pecovatelé obvykle prerusuji své socialni kontakty
(kolegové z prace, znami, jini ptibuzni atd.), protoze jsou tak hluboce zapojeni do péce,

ze na takové spoleCenské aktivity nemaji Cas.
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Praktické a technické potieby

Remr (2018) tika, Ze pecujici musi Casto fesit situace praktického a technického razu
a mohou potfebovat pomoct v pé€i o zvifata v domdacnosti, v uklidu a obstaravani
domaécnosti, se zajistovanim nakupu. Je patrné, ze peCujici a jsou mnohdy zaneprazdnéni
anemaji dostatek Casu na zajisténi vlastni doméacnosti. Potfebuji také pomoct s piepravou

seniora ¢i s obsluhou specialnich ptistroji (Remr, 2018).

Remr (2018) dale uvadi, ze neformalni pecujici maji ¢asto potieby technického razu
Vv podobé rekonstrukce ¢i renovace bytu, odstraiiovani materialnich bariér, nakup nového

vybaveni (dekubitni postel, specidlni zidle, invalidni vozik aj.)

2.2.4 Dopady péce na Zivot pecujicich

Bartlova (2006) zdaraznuje, Ze onemocnéni jednoho ¢lena rodiny ovliviiuje cely rodinny
systtm a miZze dochdzet k t¢émto zméndm: nové role, financni problémy, nadmira
stresu, konflikty nebo nové zodpovédnosti. PeCujici mohou pocitovat rizné emoce jako
je strach, vina, uzkost ¢i mit problémy s piijetim diagnoézy, dale mohou mit obavy
z budoucnosti, protoze nevédi, co mohou ocekavat a jak dlouho budou schopni
zajiStovat emo¢ni a ekonomickou podporu pro sebe, a zarovenl pro své piibuzné

(Lindeza et al., 2020)

V gerontologii se miiZzeme setkat s pojmem primarni pecujici, jenZ predstavuje osobu,
ktera vykonava vétSinu péCe a je nejvice ohroZena negativnim efektem pecCovani
(Bartlova, 2006). Podle Geisslera et al. (2015) byvaji primarnim pecovatelem zpravidla
zeny zejména ve sttednim véku. PeCovatelska zatéz angl. carer’s burden je v dne$ni dobé
mefitelnd veli¢ina a Vv literatufe se objevuje hned nékolik nastrojii pro jeji hodnoceni:
Burden Assesment Scale, Caregivers Strain Index, The Caregivers Burden Inventory,
Caregiver Activity Survey, Objective and Subjective Burden Inventory, The Wisconsin
Quality of Life Index Caregivers Questionnaire aj. (Gurkova, 2011). Zatéz je v dusledku
multidimenziondlni reakce na fyzické, psychologické, emocni, finanéni a socidlni
stresové faktory a pecujici maji celkové horsi fyzické zdravi — vyskyt chronickych
onemocnéni (deprese u pecujicich az v 31-55 %) a vys§i tmrtnost (Zvéfova, 2017).

Pecovatelskou zatéz bychom meéli sledovat zejména u primarnich pecovatelli a vénovat
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ji minimdln€¢ stejnou pozornost jako samotnym osobam s demenci (JaneCkova
in: Matousek et. al, 2010). Potvrzuje to i fada autort, kteti fikaji, Ze je nezbytné pecovat
nejen o pacienta, ale i o0 samotného pecujiciho — tzv. care for caregivers (Bartlova, 2006;
Mutlova, 2019). Ochota pecovat se snizuje v zavislosti na délce trvani péce, prognoze

a zavaznosti onemocnéni (Bartlova, 2006).

U pecujicich mize také dochazet ke snizovani kvality zivota, jenz mize byt dle Gurkové

(2011) zpisobeno nasledujicimi faktory:

e zhorSovani zdravotniho stavu nemocného a s tim souvisejici vy$si naroky na péci;
e charakter 1éCby — rozdil mezi kurativni a paliativni péci;
e délka dlouhodobé péce véetné miry fyzické a psychické zatéze;

e rozsah socidlni opory.

V souvislosti s dopady neformalni péée povazuji za ptinosné uvést nastroje hodnotici
kvalitu zivota pecujicich. Kozakova a Buzgova (2018) na zaklad¢é hledani v databazich
uvadi, Ze existuje celkem Sest hodnoticich Skal kvality Zivota pecujicich o osoby
s Alzheimerovou chorobou: Alzheimer’s Carers Quality of Life Instrument; Caregiver
Quality Of Life; Impact of Alzheimer’s Disease on Caregiver Questionnaire, Caregiver’s
Qol, Quality of life in Alzheimer’s disease questionnaire a Carer Well-Being and Support

Questionnaire.

V disledku skrytych nakladii na péci a nedostatku podpory, mohou neformalni peovatelé
celit vyznamnym finanénim problémim a zaroven vSak celit nezaméstnanosti vlivem
Casové naro¢nosti péce (UNECE, 2019). Po tom, co pecujici po dlouhé dobé piestanou
pecovat, tak se Casto ocitaji ve znevyhodnéné pozici na pracovnim trhu a za nékolik let
praxe V poskytovani péci se stali profesiondlnimi pecujicimi, avSak je pochopitelné,
7e poté nechtéji pracovat jako pracovnici v socialnich sluzbach (Karnet, 2020). Velmi
Casto také spadaji do socidlni izolace, kdy nejsou schopni uz vystoupit z denni rutiny,

a zaroven dochazi ke snizeni pfijmu neutralnich zevnich podnéti (Zvétova, 2017).
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2.2.5 MoZnosti podpory

Podpora pecujicich je nezbytnd a nabizi se mnoho zplsobi, jak vhodné reagovat
na jejich potieby, i kdyz Zvéfova (2017) uvadi, ze v Ceské republice je uroveii podpory
spise nizka a to v disledku nedostate¢ného zajisténi respitni péce a neodpovidajiciho

materidlniho a technického stavu bydleni pro poskytovani domaci péce.

Podpirné skupiny pro rodinné pecovatele

Svépomocné skupiny se u nas rozvijely jiz od 90. let a nejstarsi prazska skupina se setkava
jiz od roku 1998 a mezi organizitory patfi napiiklad Diakonie CCE nebo Zivot 90
(Dragomirecka, 2020). Plati zde principy vzdjemného poskytoviani osobnich vzorii
a modeli, jak se s probléemem vyrovnat, moznost ndpodoby, ztotozneni, solidarity
a socialni a emocionalni podpory i princip aktivniho pristupu k viastni nemoci (Bartlova,
2006). Ceska alzheimerovska spole¢nost (2018) dale jen ,,CALS* ve své piiru¢ce uvadi
zakladni principy, kterymi by se méli ¢lenové svépomocnych skupin fidit. Jedna se
o princip vzajemného sdileni a spoluprace, neexistujiciho perfektniho pecovatele,
poskytovani informaci oproti jednoduchym radam a na zavér zdlraznuji nutnost
uvédoméni, e neexistuje jeden metr na vSechny situace (Ceskd alzheimerovska
spole¢nost, 2018). Zajimavou podporou je projekt Pecujici on-line se sidlem
na Www.pecujici.cz, jehoz cilem je edukace neformalnich pecujicich ¢i zprosttedkovani
mista pro domluveni svépomocnych skupin. Dragomirecka (2020) uvadi, ze nékdy miize
mit setkani pecujicich charakter i1 pfednasky ¢i kurzu ze strany odbornika, ktery je
seznamuje s problematikou péce (zasady komunikace s osobou s Alzheimerovou

chorobou, vhodné intervence, spravna manipulace a jind mezioborova témata).

Kontaktni centra pro pecujici

Triantafillou et al, (2010) uvadi nasledujici dobry piiklad z praxe. ,,Punto Insieme*
v Toskansku je recepéni a poradenska sluzba, kde mohou lidé pozadat 0 pomoc jejich
pfibuznym a jedna se tak o jednotny ptistupovy bod k sitim zdravotnickych a socialnich

sluzeb. V celé siti maji témet 300 recepci ve 34 okresech a nékteré regiony maji case
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managera, vétsinou se jedna o socidlniho pracovnika, ktery zajistuje kontinudlnost péce
(Triantafillou et al, 2010). Klvacova (2017) také podporuje funkci koordinatora
neformalni péCe a zaroven vybizi ke zfizeni této pozice na mistni Grovni. Centrum
neformalni péce vzniklo vramci aktualniho projektu (doba realizace: 1.9.2018
—31. 12. 2020) v méstské ¢asti Prahy 4. Jeho cilem je zprostiedkovat bezpecné misto pro
svépomocné skupiny a poradenstvi rizného druhu zejména v oblastech finan¢ni, socialni
a pracovni, pfiCemz soucasti tymu je socialni pracovnice, paliativni poradkyné

a psycholozka (Ustav socialnich sluzeb, online).

Dokumenty a projekty

Ceska spolecnost pro gerontologii, z. s. realizovala vroce 2020 zajimavy projekt
zaméfeny na Sifeni edukacnich videospotli s ndzvem ,,Nejste na to uplné sami mezi
neformalnimi pecujicimi (Institut pro socidlni politiku a vyzkum, 2021). Zajimavou
podporu také piedstavuje soutéz Pecujici roku potadana Forém rodinné politiky, kde
muze Sirokd vetfejnost nominovat a hlasovat pro n¢koho, kdo pecuje o nemocného
¢lovéka (MPSV, 2017 — 2020). Dale vramci projektu ,,To zvladneme“ vznikla
informacni brozura o sdilené péci, ktera shrnuje neformalnim pecujicim vSechny potiebné
informace (ESF, 2018). Dalsi projekt ,,Staram se a pracuji“ se zamétuje na podporu
neformalnich pecujicich na trhu prace a vysledkem je vznik poradny se specializovanym

tymem odbornikd v Praze (Byznys pro spolecnost, 2020).

V Ceské republice existuji koncepéni dokumenty zabyvajici se problematikou neformalni
péce. Geissler et al. (2019) vSak podotykaji, Ze oproti zahranici je tato specificka cilova
skupina pouze dil¢im tématem v téchto narodnich strategii. Geissler et al. (2019) tedy

uvadi nasledujici seznam zminénych dokumenti:

e Narodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb na obdobi 2016—2025

o Strategii socialniho zaclenovani 2014-2020

e Narodni akcni plan pro Alzheimerovu nemoc a obdobnad onemocnéni 2020—-2030
e Koncepce rodinné politiky

e Narodni plan podpory rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na

obdobi 2015-2020
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Pravni a finan¢ni podpora

Geissler et at. (2015) uvadi, ze pozice neformdlnich pecujicich neni komplexné
legislativné ukotvena, i kdyz nékteré zékony stimto pojmem pracuji, tak stale
neptedstavuji specifickou cilovou skupinu, coz zplisobuje bariéry pti poskytovani sluzeb

pfimo neformalnim pecujicim.

Koldinskd (2016) navrhuje umoznéni flexibilni pracovni doby, které neformalnim
pecujicim znaéné pomahd k udrzeni finan¢niho pfijmu, a zaroven piedchazi socidlné
exkluzi. Institut pro socialni politiku a vyzkum (2017, online) poukazuji na existenci
institucionalni podpory ve formé snizeni pracovni doby. Pokud se nejedna o péci
o déti, tak ve vétSing pifipadii neformalni pec€ujici neupiednostiiuji zkraceni uvazku

(Koldinska, 2016).

V dubnu 2019 doslo k navySeni pfispévku na péci (dale jen ,,PnP*) ve III. a IV. stupni.
V soucasné dobé mohou nemocné osoby pobirat PnP az do vyse 19.200,- K¢&. Pokud
vyuziji pobytovou sluzbu socialni péce, tak jim narok na PnP zaniki. Z praxe vim,
ze muze také nastat situace, kdy rodinny pfislusnik klienta musi ¢ast uhrady za sluzby
doplacet. Dochazi k tomu v ptipadé¢ vyuzivani sluzeb u soukromych poskytovateld,
jejichz cena sluzby je nastavena nad ramec thrady regulované zakonem o socialnich
sluzbach. Dusledkem je prohloubeni finan¢ni tisné ¢i peovani o blizkého i pfes zjevné
pfiznaky syndromu vyhoteni. Zajimavé vysledky ptinesl vyzkum VI€kové a Starka
(2020) s nazvem ,,Domaci péce o ¢loveéka s Alzheimerovou chorobou se zaméfenim se
na pecujici osobu®, ktery uvadi, ze 65 % respondentti by si nemohlo dovolit neocekavany
vydaj ve vysi 9 600 K¢. Je tedy patrné, Ze finan¢ni podpora neni dostacujici, 1 pfes dalsi

finan¢ni podplirné nastroje jako je ptispévek na mobilitu aj.
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3. Charakteristika Alzheimerovy choroby

S ohledem na zaméteni diplomové prace je vénovana pozornost i samotné Alzheimerove
chorob¢é. Blizsi charakteristika tohoto progresivniho onemocnéni povede k lepSimu
porozumeéni problematice neformalni péce a k pochopeni pecovatelské zatéze, ktera je
neoddiskutovatelna. Treti kapitola definuje Alzheimerovu chorobu véetné uvedeni
symptomti a nefarmakologickych pfistupi. Farmakologické intervence nepovazuji

ve vztahu k této diplomové praci za dulezité, a proto nejsou blize vymezeny.

3.1 Definice

Vroce 1906 byla Aloisem Alzheimerem poprvé popsdna Alzheimerova choroba
a zatimco v dobé, kdy zil, byla tato nemoc povazovana za vzacnou, dnes patii
mezi nejbéznéj§i formu demence (Marton a Piotrowski, 2019). Predstavuje
60 az 70 % vsech pfipadit demence (Donna, 2019). Postihuje asi 10 % populace
star§Si 65 let riziko onemocnéni se kazdych pét let zvySuje az dvojnasobné
(Thomas a Bai, 2017, Gorelick, 2004). Casny nastup této choroby je spise ojedinély
a postihuje piiblizné 7 % ze vSech ptipadi, které se fidi autosomalni dominantni formou
dédicnosti (Gorelick, 2004). Na svété zije 46,8 milionu lidi s demenci a odhaduje se,
ze kazdé tii vtetfiny se objevi novy piipad (Prince et al., 2015). Vyskyt je nizsi u osob
asijského a afrického pivodu (Gorelick, 2004). Je tedy patrné, ze v souvislosti

se starnutim populace dochazi ke zvySovani prevalence Alzheimerovy choroby.

Demence je skupina dusevnich poruch, jejichz nejzakladnéjsi charakteristicky rys je
ziskany podstatny ubytek kognitivnich funkci, predevsim paméti a intelektu,
Jako diisledek urcitého onemocnéni mozku (Holmerova a Jarolimova, 2007, s. 10). Ri¢an
(2004) tika, ze demence je Casté onemocnéni ve stafi, jehoz vysledkem je pokles
rozumovych schopnosti na urovein neimérné véku. Marton a Piotrowski (2019) tvrdi,
ze Alzheimerova choroba je progresivni neurodegenerativni onemocnéni zptisobujici

poruchy kognitivnich funkci.

Rizikovym faktorem je zvySujici se vék a vyskyt demence u blizkého clena rodiny,

cvwr

Neni vSak jasné, zda je to zplsobeno Spatnymi kompenzacnimi strategiemi, které
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urychluji rozpoznani nemoci, nebo napiiklad nepfiznivymi expozicemi v raném veku,
které by mohly zvysit riziko demence (Gorelick, 2004). V oblasti koufeni neexistuji
zadné konzistentni ditkazy o tom, ze zvySuji riziko Alzheimerovy choroby, naopak piti
vina ma spiSe protektivni charakter (Burns a Iliffe, 2009). Mezi dalsi rizikové faktory se
tfadi zenské pohlavi, infekce riznych typt, koncentrace lipidli, anamnéza poranéni hlavy,
a hormonalni substitu¢ni terapie, dysfunkce $titné zlazy a predchozi anamnéza deprese

(Gorelick, 2004).

Vcasna diagnéza Alzheimerovy choroby miize byt nékdy velmi obtizna, protoze jednim
Z ptiznakl této choroby je kratkodoba ztrata paméti, apatie a depresivni nalada, jenz
mohou byt nespravné povazovany za sou¢ast normalniho starnuti (Donna, 2019; Burns,
Iliffe, 2009; DiZazzo-Miller, 2013). Nejprve je dilezité rozliSovat syndromy demence
od jinych stavi, které je mohou napodobovat, jako je deprese, delirium a mirna kognitivni
poskozeni (Burns, Iliffe, 2009). Zajimavou metodou vc€asného rozpozndni nemoci
mohou byt screeningové testy realizované v ramci center pro vySetfeni paméti
(Dragomirecka, 2020). Z osobni zkuSenosti vim, vySetfeni paméti mize poskytovat

1 vySkolend zdravotni sestra v zafizeni poskytujici sluzby socialni péc.

3.2 Symptomy

Nastup je zakeiny, objevuje se s mirnou ztratou paméti a potizemi s hledanim slov,
a tak se miize jednat o pfiznaky které jsou v rizné mife bézné v kazdodennim zivoté
(Burns, lliffe, 2009). Zgola (2013) uvadi, Ze vSichni nemocni Alzheimerovou chorobou
se nechovaji jednotné, nybrz dle miry zasaZzeni mozkové kury. Marton a PiotrowskKi
(2019) tvrdi, Ze Alzheimerova choroba se vyznaCuje agnosii, ktera piedstavuje ztratu
percepéni schopnosti tykajici se interpretace smyslového vnimani. Dale také zminuyji,
Ze je ptitomna apraxie nebo-li neschopnost vykonavat koordinované, ucelné a naucené
pohyby i pfesto, ze dand osoba je fyzicky schopna dané Cinnosti provadét. Marton
a Potrowski (2019) dale uvadi, ze se cCasto objevuje dysfdzie, ktera predstavuje
neschopnost uspotfadat slova smysluplnym zplsobem. Z vySe uvedenych informaci
je patrné, ze osoby s Alzheimerovou chorobou ¢asto nedokazi, aniz by pfitom u nich
doslo k poSkozeni smyslového organu, rozeznat objekty, osoby, tvary, pachy a jiné

vjemy. Pfi neschopnosti vykonavat potiebné pohyby a vytvaret smysluplny projev
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je téméf nemozné pro nemocné osoby ziistat v bezpeci ve svém prirozeném prostiedi bez

pomoci druhé osoby.

Burns a Iliffe (2009) uvadi v nasledujici faze progrese onemocnéni Alzheimerovy

choroby:

1. Mirné& kognitivni porucha - Stiznosti na ztratu paméti, nenarusené cinnosti
kazdodenniho Zivota, neexistuji dikazy pro Alzheimerovu chorobu;

2. Mirna Alzheimerova choroba - zapomnétlivost, ztrata kratkodobé paméti, opakované
otazky, ztrata z4jmi a konicku, zhorSené ¢innosti kazdodenniho Zivota,

3. Pokrocila Alzheimerova choroba - progrese kognitivnich deficitli, dysexekutivni
syndrom, dal$i zhorSené Cinnosti kazdodenniho zivota, potieba péce druhé osoby,
vznik behavioralnich a psychologickych pfiznaki demence;

4. Tézka Alzheimerova choroba - agitovanost, zménéné spankové vzorce, pomoc
vyzadovand pii oblékani, podavani stravy, koupani, prokazané behavioralni
a psychologické ptiznaky demence;

5. Velmi tézkd Alzheimerova choroba — upoutany na lizko, nekomunikujici

inkontinentni, ztracené zakladni psychomotorické dovednosti.

Poruchy paméti jsou rozpoznany vétSinou mezi prvnimi ptiznaky (Zgola, 2013).
Bezprostiedni a kratkodoba pamét je u osob s Alzheimerovou chorobou zasazena
nejvice, to znamena, Ze si nepamatuji udalosti, které se bezprostfedné ¢i v uplynulych
dnech staly a vysledkem tak miiZze byt cyklické opakovani otdzek ¢i rutinni chovani
(Zgola, 2013). S nadechem autobiografického stylu je psana velmi ilustrativni kniha Mij
zivot s Alzheimerem (Taylor, 2007), ktera pfedklada autentické svédectvi o této nemoci.
Kdyz mi dr. Alzheimer a jeho banda zacali radit v mozku, rychle jsem ztratil schopnost
snadno si zapamatovat a vstiebat informace, které jsem slysel nebo cetl. Kdyz si z mého
hipokampu udélal rezidenci a zhorsil mé exekutivni funkce, zacali mi lidé, dokonce i ma
viastni rodina, spatné rozumét (Taylor, 2007, s. 12-13). Také ztraceji schopnost fesit
problémy, udrZzovat emocni kontrolu, nebo mohou pocit'ovat zmé€ny osobnosti a dalsi
problémy jako je agitovanost, bludy ¢i halucinace (DiZazzo-Miller et al., 2013).
Z pracovnich zkuSenosti z DZR mohu fict, Ze u téchto osob dochazi velmi casto
k opakujicimu se chovani a také k bloudéni, a proto se osoby s Alzheimerovou chorobou

mohou snadno ztratit ve dfive znamém prostiedi.
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3.3 Nefarmakologické piistupy v lé¢bé Alzheimerovy choroby

Alzheimerova choroba patii mezi progresivni nevylécitelné onemocnéni, av§ak véasna
1é¢ba muze ptispet ke zpomaleni postupu nemoci, a proto dochazi ke kombinaci
farmakologickych a nefarmakologickych pfistupt (Zvétova, 2017). Frankova (2015)
zduraznuje komplexni bio-psycho-socialni pfistup v pé¢i o osoby s Alzheimerovou
chorobou doplnény o vhodnou farmakoterapii a psychosocioterapii, zarovein neopomina
zaméfeni se na samotného pecujiciho. Jak uvadi Holmerovd et al. (2005), tak
nepostradatelnou casti managementu demenci jsou nefarmakologické intervence, které

dale rozd¢€luji do sedmi skupin podle toho, na které problémy jsou zaméteny:

1. vCasnd diagnoza, podpora pacienta v Casnych fazich onemocnéni, poskytnuti

informaci;

2. zachovani ¢i zlepSeni kognitivnich funkci (kognitivni rehabilitace a cviceni,

reminiscencni terapie, orientace v realité, adaptace prostiedi);

3. zachovani ¢i zlepSeni sobéstacnosti v aktivitaich kazdodenniho zivota (vedeni

k sobé&stacnosti, lifestyle approach nebo-li navod k pacientovi);

4. zmirnéni ¢i odstranéni problémového chovani a psychologickych ptiznaki demence
(systematicka edukace a odborné¢ vedeni profesionalnich pecujicich, videotrénink
interakci, metoda Marthe Med* nebo Simulated Presence?, predvidatelnost, pravidelnost

a strukturovanost denniho rezimu);

5. zlepSeni kvality Zivota pacientll s demenci a komunikace mezi pacientem a Iékafem

(validace, preterapie, habilitacni terapie, stimulacni a aktivizani metody);

6. zlepSeni kvality Zivota pacientdl v termindlnich fazich demence (empatické

oSetrovatelstvi, paliativni péce);

! Jedna se o pofizovani videozaznamu z péée a nasledna analyza vedouci ke zkvalitnéni
postupdi.
2 Nahravky pecujicich (simulace znamych tvafi ¢ prostiedi) vedouci ke zklidnéni

nemocného ve stresovych situacich naptiklad pfi adaptaci na institucionalni prostiedi.
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7. podpora pecujicich rodin.

Clanek od Holmerova et al. (2005) nahlizi na problematiku nefarmakologickych
intervenci velmi komplexné, a proto ho povazuji za stézejni pro potieby této podkapitoly.
Z vyse uvedené¢ho je patrné, ze existuje cela fada nefarmakologickych intervenci, které
spolecné s vhodnou farmakoterapii mohou vést ke zkvalitnéni péce ve vSech stadiich

onemocnéni.
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4. Charakteristika ORP Pisek

Uzemi ORP Pisek scelkovou vymérou 74 183 ha lezi v Jiholeském kraji a scita
dohromady 49 obci, pfi¢emz 4 jsou se statusem mésta (Mirovice, Mirotice, Pisek, Protivin
(CSU, 2020). Z obr. &. 2 je patrné rozlozeni jednotlivych mést a obci na izemi SO ORP

Pisek, jedna se o tzv. administrativni mapu.

SO ORP Pisek
stavk 1. 1. 2020

Novo:
Dalni, Novosedly
/

., Nepodico
Stara Dobev

Dobev

L

| Zatavi
Staré Kestrany |

\
Kestrany

Spravni obvod obce
s povéienym obecnim ufadem

Pasely u Pisku

it Albrechtice
I:l Pisek n VIt
:I Mirotice Tmrechties n. vit
I:l Mirovice
|:| Protivin
/\/ obec

AN P n
/ N\~ katastralni uzemi

Obr. 2: Administrativni mapa SO ORP Pisek Zdroj: CSU (online)
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4.1 Demografické udaje

Starnuti populace se projevuje v raznych oblastech vefejného zivota, je tedy
za potfebi aktivné reagovat na vyvoj demografickych ukazateld nasi populace.
Vtéto souvislosti uvadim udaje  Ceského  statistického tufadu  (2020)
v Demografické rocence spravniho obvodu meésta Pisek s rozSifenou plisobnosti
2010-2019 (déle jen ,,ORP Pisek™). Z uvedenych dat je patrné, ze se zvysSuje pocet
obyvatel nad 65 let. Dochazi tedy ke starnuti populace, jak uvadi indexy stari za obdobi
2010-2019. V roce 2019 ptipadalo na sto déti témer 136 osob starSich 65 let. Primérny
vék k 31. 12. 2019 na uzemi ORP Pisek je 43,1 let, a zaroven je z dat patrné, ze je zde
vyssi podil Zen nad 65 let oproti muziim (CSU, 2020). Do budoucnosti se prepoklada
vzestupny vyvoj, a proto je nutné v okoli Pisku vytvofit bezpecné prostiedi, ve kterém
bude o seniory s demenci postarano, a predev§im také o neformalni pecujici, na které se
mnohdy zapomina. Dle CSU (2020) je v ORP Pisek v soucasnosti jiz vice nez 20 %
obcanti ve véku nad 65 let (z celkového poctu 53 352 ke dni 31. 12. 2019 je 11 354
ve veéku 65+). Ve srovnani s JihoCeskym krajem je podil starSich osob o 1,5 % vyssi
(Stfednédoby plan rozvoje socidlnich sluzeb pro ORP Pisek na obdobi 2020 — 2022,
2019).

Vétsina statistik s neformalnimi pecujicimi ptili§ nepracuji, avSak data se o nich zjistit
daji naptiklad v aplikaci OKStat, kde nalezneme informace v souvislosti s pfispévkem
na péci (dale jen ,,PnP*) o poctu fyzickych osob poskytujici péci, ptiCemz v roce 2014
jich bylo v Ceské republice celkem 244 000. (Geissler et al., 2017). Prisa, Bare$
a Langhamrova (2015) odhaduji v Dlouhodobé strategii rozvoje socialnich sluzeb
na tizemi Mésta Pisku jako obce s rozsitenou pusobnosti do r. 2030, Zze v roce 2030 bude
PnP pobirat az 2 705 osob starSich 65 let, ptficemz 1 300 jich bude zatfazeno do III. nebo
IV. stupné PnP.

4.2 Piehled socidalnich sluZeb vhodnych pro osoby s Alzheimerovou chorobou

Stfednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb pro ORP Pisek na obdobi 2020 — 2022 (2019)
uvadi, ze s ohledem na nartist osob s demenci v JihoCeském kraji dochazi k transformaci
ltizek na lizka v rezimu domova se zvlaStnim rezimem, avSak stale 1ze povazovat ORP

Pisek za uzemi s nedostate¢nou kapacitou sluzeb pro osoby s Alzheimerovou chorobou.
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Prisa, Bare§ a Langhamrova (2015) zminuji, ze dochazi k izemnimu ptenosu poptavky
zejména u zatizeni s celorepublikovou plisobnosti, coz miize vést k neuspokojeni aktualni
zadosti klienta se spadovym bydlistém. Potvrzuje to i Analyza socialnich sluzeb

pro uzemi ORP Pisek.

Dle Registru poskytovatelll socialnich sluzeb byl ke dni 20. 2. 2021 stanoven nasledujici
ptehled socialnich sluzeb vhodnych pro osoby s Alzheimerovou chorobou. Vychazela
jsem také z Katalogu poskytovatelll socialnich a doprovodnych sluzeb na Pisecku 2020,
ktery byl sepsan v ramci projektu Komunitniho planovani rozvoje socialnich sluzeb pro
ORP Pisek (realizator SOS Sumavsko, z.0.). Podptirnym dokumentem mi byla také

Analyza socialnich sluZeb pro izemi ORP Pisek.

Tab. 1: Ptehled registrovanych socidlnich sluzeb na uzemi ORP Pisek vhodnych

pro osoby s Alzheimerovou chorobou

Socialni sluzba Poskytovatel Kapacita
Domaci Hospic Athelas 20 / tyden®
Odborné socialni . .
orne SOCI&} n1 JihoCeské centrum pro zdravotné postizené | 8 osob / den
poradenstvi . v D
a seniory o.p.s. pracovisté Pisek
Oblastni charita Pisek 4 osoby / den
Domaci Hospic Athelas 4 osoby / den
MESADA, z.s. 4 osoby / den
Osobni asistence
1 osoba
Meéstskeé stredisko socialnich sluzeb (Pisek) VvV dany
okamzik
Diakonie CCE - — stiedisko Blanka 35 osob / den
Mg¢sto Protivin 70 osob / den
12 osob
Meéstskeé stredisko socialnich sluzeb (Pisek) VvV dany
Pecovatelska sluzba okamzik
Oblastni charita Pisek 25 osob / den
SeneCura SeniorCentrum Pisek a.s. 40 osob / den
Domicil aktivnich seniort z.1. 6 osob / den
Odleh¢ovaci sluzby Domaci Hospic Athelas 4 0sob / den

3 Jednotka = intervence 30 min
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Socialné aktivizacni

sluzba pro seniory a | Meéstské stiedisko socialnich sluzeb (Pisek) | 30 osob /den

zdravotné postizené
Domov pro osoby

se zdravotnim Alzheimercentrum Prachen, z.0. 62 luzek
postizenim

Alzheimercentrum Prachen, z.1. 11 lazek

Diakonie CCE — stfedisko Blanka 7 luzek

Domov se zvlastnim Domov pro seniory Svétlo — Drhovle 38 lizek

reZimem PORSL s.r.o — Rakovice 73 ltzek

Pomnénka Protivin 64 luzek

Socialni sluzby

poskytované ve

zdravotnickych Nemocnice Pisek, a. s. 20 luzek

zatizenich lazkové
péce

Zdroj: vlastni zpracovani

Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb v ORP Pisek — rok 2019 pocita s rozsitenim
pecovatelskych sluzeb, zejména do oblasti Mirovice a Mirotice a se zajisténim a udrzenim
stavajici kapacity dosavadnich sluzeb. Bohuzel rozsifeni pecovatelskych sluzeb do vSech
¢asti venkova se zatim pfili§ nedafi. Cilem bylo také udrzeni sluzby denniho stacionate
(Alzheimercentrum Prachen, z.0.) pro osoby s Alzheimerovou chorobou a jinymi typy
demence, avSak k 31. 12. 2020 doslo k jejimu zruSeni. V soucasné dob¢ tak neni tato
sluzba na vybraném uzemi zajiSté€na, coZ povazuji za siln€ nedostacujici a neformalni
pecujici tak nemaji moznost si odpocinout ¢i se plnohodnotné vénovat svému zaméstnani.
Takeé zde neni zajiSténa pobytova hospicova péce, ktera je nejbliZe zajistovana Hospicem

sv. Jana Nepomuka Neumanna v Prachaticich.

Dle Analyzy socialnich sluzeb pro izemi ORP Pisek (online) je patrné, ze primérna
¢ekaci lhiita do DZR se pohybuje okolo od 5 mésicti do 1 roku. Celkova kapacita DZR
na uzemi ORP PiSek sc¢ita 193 lazek, avSak dle Strednédobého planu rozvoje socialnich
sluzeb pro ORP Pisek na obdobi 2020 — 2022 (online) se pocita s navySenim kapacity
0 55 lazek — investi¢ni zamér v podobé rekonstrukce byvalé internatni §koly. Uvedené
kapacity u jmenovanych sluzeb nejsou volné pouze pro osoby s Alzheimerovou
chorobou, nybrz pro riizné cilové skupiny. Zejména u odborného socidlniho poradenstvi

je pozornost zaméfena na riizné skupiny obyvatel.
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Dokumenty komunitniho pldnovani jiz pracuji s neformalnimi pecujicimi jako
se specifickou cilovou skupinou, avSak stale jsou pouze dil¢im tématem. Akéni plan
rozvoje socialnich sluzeb v ORP Pisek rok 2019 (online) uvadi opatieni na podporu
pecujicich osob. Cilem je zmirnéni znevyhodnéni pecujicich osob na trhu prace, které je
spojené s poskytovanim neformalni péce, rozvoj vzajemné provdzanosti a sdileni péce
mezi formalnimi poskytovateli, neformalnimi pecovateli a sluzbami zaméstnanosti, a vysit
informovanost pecujicich osob o svych moznostech (Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb

v ORP Pisek rok 2019, s. 121).

Rovnéz Stfednédoby plan rozvoje socidlnich sluzeb pro ORP Pisek na obdobi
2020 — 2022 (online, s. 140 — 142) uvadi aktivitu reagujici na potieby neformalnich
pecovatell, jejimz cilem je podporovat pecujici formou rtznych projekti a aktivit
zaméfené na sdileni pé¢e mezi neformalnimi pecujicimi, edukace v oblasti manipulace se
zdravotné postizenou osobou, zvySeni kompetenci, mapovani zdrojii pomoci, zlepSeni
orientace Vv systému dlouhodobé péce véetné moznosti socialnich davek, udrzeni vazby
na pracovni trh, vznik podptrnych skupin a mnoho dalSich ¢innosti. V ramci udrzeni
stavajici doprovodné sluzby s nazvem Podpora pecujicich osob na Pisecku bude Oblastni
charita zajiStovat v rozsahu 0,60 tvazku podporu pfiblizné 50 neformalnim pecujicim.
Jedna se o projekt s ndzvem ,,Podpora pecujicich aneb Nejste v tom sami®, ktery bézi
od 1. 7. 2020 do 30. 6. 2022, jehoz cilem je eliminovat dopady peCovatelské zatéze.
Zahrnuje zejména komplexni poradenstvi v oblasti sdilené péce, psychoterapeuticka
pomoc, zajisténi kompenzacnich pomiicek, orientace v socialnich a zdravotnich sluzbach,

socialnich davkach a obecné v péci samotné atd. (Oblastni charita Pisek, 2021).

36



5. Cil prace a vyzkumné otazky

5.1 Cil prace

Cilem vyzkumné casti je zmapovat potfeby neformalnich pecujicich o osoby
s Alzheimerovou chorobou na uzemi ORP Pisek.

5.2 Vyzkumné otazky

VO 1: Jaké jsou potieby neformalnich pecujicich o osoby s Alzheimerovou chorobou

na uzemi ORP Pisek?

Diléi vyzkumné otazky

DVO 1: V jakém rozsahu dochazi ke sdileni péce u neformélnich pecujicich na uzemi

ORP Pisek?

DVO 2: Jaké je dostupnost formalnich sluzeb na uzemi ORP Pisek z pohledu

neformalnich pecujicich?

Operacionalizace pojmu
Potieby neformalnich pecujicich

Potieby mohou vychazet ze subjektivniho vnimani peovatelské zatéze a podle Zvétové
(2017) na né mohou mit vliv nasledujici okolnosti: nova socialni role; reakce na stresory;
uroven a kvalita rodinnych vztahtl, socialniho prostfedi a kulturnich zvyklosti; izkostné
pocity; absence volného ¢asu a soukromi; fyzické a psychické pretiZzeni; nedostatek

informaci; zmény ve finan¢nim zajiSténi a v socidlnich vztazich.

Alzheimerova choroba

Burns a Iliffe (2009) rozd€luje Alzheimerovu chorobu do nékolika fazi. Hlavni vyzkumna

otazka soustfed’'uje pozornost na 0soby V pokrocilé, tézké a velmi tézké fazi. Jedna
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se o faze, kdy uz je nezbytna pomoc druhé osoby. Jednotlivé stupné¢ onemocnéni by mél

reflektovat ptispévek na péci.

ORP Pisek

Uzemi ORP Pisek je svym charakterem dileZité pro komunitni planovani v dané lokalité.
Bliz8i vymezeni je uvedené v kap. 4 Charakteristika ORP Pisek. Pro potieby vyzkumu
je bydlisté neformalnich pecujicich a osob s Alzheimerovou chorobou uréujicim

kritériem pro samotny vybér informantt.

Sdileni péce

Jde o souhru formalni a neformalni péce S cilem udrzet osobu s chronickym
onemocnénim €O nejdéle ve svém piirozeném socialnim prostiedi (Haskovcova, 2002).
Piedmétem zkoumani je rozsah sdilené péce v ramci lokalniho prostiedi — rodina, blizci,

vesnické vztahy, ale také na urovni socialnich a zdravotnich sluzeb na izemi ORP Pisek.

Dostupnost formalnich sluzeb

Neformalni pecujici se dostavaji do vzajemné interakce s formalnimi sluzbami zejména
s poskytovateli socidlnich sluzeb, ktefi mohou hrat diilezitou roli v udrZzeni domaci péce.
Pfedmétem zkoumani je i jejich dostupnost z pohledu pecujicich, jenz je dana svou mistni

a ¢asovou piisobnosti, a také maximalni kapacitou.
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6. Metodika

V nasledujici kapitole je popsana zvolena metodologie. V prvni ¢asti seznamuji Ctenaie
S pouzitou metodou analyzy a vyhodnocenim dat. DalSi podkapitola je zamétena
na charakteristiku vyzkumného souboru. Uvadim i dodrZovani etickych zasad a mozna
uskali empirické casti. V neposledni fad€ je pfiblizen cely proces realizace vcetné

samotného harmonogramu vyzkumu.

6.1 PouZitda metoda analyzy a vyhodnoceni dat

Pro tucely této prace byla zvolena kvalitativni metoda za pomoci techniky
polostrukturovaného rozhovoru. Zvolila jsem tak proto, Zze pfedmétem zajmu bylo hlubsi
dotazovani a do scénafe tak byly pfidavany otazky zamétené na témata, ktera vyvstala

béhem paralelni analyzy dat.

Analyza dat probihala metodou zakotvené teorie. Teoretické vzorkovani jsem ukoncila
ve chvili, kdy se jednotlivé datové fragmenty zacaly opakovat. Pii analyze jsem dbala
na doporuceni mnoha autor (Hendl, 2016; Svaticek a Sed’ova et al, 2010) a pokousela
jsem jiz od prvni faze prace s daty zaznamendvat své postiehy zptisobem memo-writing®.
V druhé fazi jsem v ramci axialniho kédovani zndzornila paradigmaticky model, zdvérem

je nalezeni centralni kategorie a kostra analytického pfib¢hu.

Béhem vyzkumu mohlo dojit k drobnému zkresleni. Informanti mohli pti odpovidani
opominout dulezité informace a odpovidat tak, jak si mysli, ze by to m¢lo vypadat. Jedna
se o efekt socialni Zadoucnosti (VI¢kova, 2006). Bohuzel v disledku nepfiznivé
epidemiologické situace jsem byla limitovdna ve zpiisobu realizace rozhovoru. VSechny
rozhory probihaly s ohledem na hygienicka doporuceni — online. V této form¢ byla data
ochuzena o neverbalni komunikaci, ze které bych vzhledem k citlivosti tématu, také jisté

Cerpala.

* Nebo-li poznamkovani (zapisovani analytickych napadi a hypotéz) je klicovou

technikou v zakotvené teorii.
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6.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Na zaklad¢ stanovenych charakteristik probihalo osloveni informanti metodou

zamérného vybéru. Cilen¢ jsem je kontaktovala s ohledem na nasledujici znaky:

e Status neformalniho pecovatele
e Pécée 0 osobu s Alzheimerovou chorobou

e Bydlisté na uzemi ORP Pisek®

Osloveno bylo pies tficet potenciondlnich informanti, néktefi se zucastnit odmitli.

Vysledkem byl zakladni vyzkumny soubor, ktery se se skladal z nasledujicich

8 neformalnich pecujicich:

Tab. 2: Charakteristika informantt

Informant | Pohlavi | Vztah | Vékovy | Dosazené | Bydlisté | Spole¢né | Doba
rozdil vzdélani souziti péce

Informant | Zena | Dcera 67 | VS—Mgr. | Massto X 8 let
A Matka 88

Informant | Zena | Snacha | 47 SOS Vesnice Ano 6 let
B Tchan 74

Informant | Zena | Dcera 70 SS Mésto X 3 roky
C Matka 91

Informant | Muz Syn 61 SOou Mg¢sto Ano 5 let
D Matka 85

Informant | Zena | Dcera 54 SO Vesnice X 3 roky
E Matka 79

Informant | Zena | Dcera 58 Sou Mésto X 4 roky
F Otec 82

Informant | Muz Syn 52 VS—Ing. | Mésto X 1 rok
G Matka 75

Informant | Zena | Dcera 45 SOS Vesnice Ano 7 let
H Matka 68

Celkem 8 informantu

Zdroj: vlastni zpracovani

® Bydlist¢ na uzemi ORP Pisek museli spliiovat jak neformalni pecujici, tak i osoby

s Alzheimerovou chorobou.
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Primérny veék neformalnich pecujicich v tomto vyzkumu ¢inil 50 let a primérny vék
osoby s Alzheimerovou chorobou byl 71 let. Vétsina pecujicich byly Zeny, a proto jsem
se snazila zdmérné vyrovnat pomér pecCujicich muzi. Musim vSak podotknout,
7e | v samotné evidenci, ze které jsem Cerpala, byly pfevazné uvedené zeny - dcery jako
kontaktni osoby zdjemci o socidlni sluzbu. Z vySe uvedené tabulky je patrné,

ze dotazovani dosahovali rizného stupné vzdélani.

Podle mého ndzoru predstavuji vysSe uvedeni neformalni pecujici pestry vyzkumny
soubor zejména v souvislosti s mistem bydlisté, stupném vzdélanim a dobou péce.
V souvislosti s charakteristikou informanti povazuji za nezbytné blize specifikovat
frekvenci a vzdalenost dojizdéni za uc¢elem poskytovani péée. Jedna se o pét informantd,
ktetfi neziji ve spole¢né domacnosti. U téch, ktefi ziji lze predpokladat, ze poskytovani

péce bude mit kazdodenni charakter.

Informantka A

Dojizdi do Pisku z mésta vzdaleného pfiblizné 15 km. Dotazovand sama uvadi, Ze jezdi

»...Oenné bez prestavky furt, kazdy dopoledne od piil osmy do pul jedny. *.

Informantka C

Ziji ve stejném mésté a Cetnost navstév neni pravidelna. ,,Bydli na jednom konci mésta

a ja na druhym. Pési vzdadlenost. Dojizdim narazove, neni to kazdy den. *

Informantka E

Frekvence navstév je v soucasné dobé v dusledku nepiiznivé epidemiologické situace

nizsi. ,, Ted’ v téhle dobé se snazime navstévovat méné. Telefonicky ale porad. “

Informantka F

Dojizdi z jedné vesnice do druhé ve vzdalenosti 25 km. ,, Dojizdim do prdce tou samou

¢

cestou, jezdim tam skoro denne, vidycky kdyz jedu z prace, tak se tam stavim.
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Informant G

Dojizdi k matce do mésta vzdaleného pies 30 km. ,, Jezdime ob den, je to pomérné daleko,

spise ty vikendy, to tam miizeme i ziistat. *

6.3 Harmonogram a realizace vyzkumu

Vyzkum probihal jiz od fijna 2020, kdy bylo nezbytné v ramci preempirické faze ziskat
kvalitni teoreticky zaklad, a tak samotné reSerSe trvala okolo dvou mésict. Na zaklad¢
téchto podkladl byla koncipovana teoreticka ¢ast, ktera byla v pribéhu psani nékolikrat
aktualizovana. Po vymezeni charakteristickych znakti informantt viz ptedchozi kapitola,
jsem zacatkem prosince v témze roce zacala oslovovat potencionalni u¢astniky vyzkumu,

jejichz zivotni situace byla relevantni pro potieby této diplomové prace.

Z pozice socialni pracovnice v zafizeni poskytujici sluzby socialni péce pro osoby
s n&jakym tipem demence jsem Cerpala z dostupné evidence zajemct. S ohledem na sbér
dat do teoretické saturace probihal vybér jiz oslovenych informanti vzdy po ukonceni
analyzy ptedchoziho dotazovani. Reknéme tedy, Ze sbér dat mé&l gradualni povahu. Pokud
se n¢kdo z oslovenych nechtél do vyzkumu zapojit, bylo jeho rozhodnuti samoziejmé
respektovano. Rozhovory byly realizovany od zacatku roku az do druhé poloviny tnora.
V ramci pfedvyzkumu jsem obsahovou stranku otazek rozhovoru konzultovala

S vybranymi 2 neformalnimi pecujicimi z dané lokality.

oslovovani
prace potencionalnich Sbér a Prezentace
se zdroji informantt analyza dat vyzkumu
tvorba Sbér a
teoretické analyza dat
casti
Obr. 3: Faze vyzkumu Zdroj: vlastni zpracovani

Prvni komunikace s informanty probihala prostiednictvim telefonickych hovort
¢1 e-mailové korespondence. JiZ v prvnich fazich spoluprace jsem vSechny seznamila

s obsahem a s cilem tohoto vyzkumu, a zaroven poskytla prostor pro jakékoliv dopliiujici
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dotazy. Snazila jsem se vést interview V potadi introduction — warmup - main body of
the interview — cool-ff — closure (Wildemuth a Zhang, 2009). Délka interview
se pohybovala okolo 30 - 45 minut. Dilezité je podotknout, ze jsem kromé zaznamu

na aplikaci Diktafon, ¢erpala i ze svych zapsanych postieht.

Po dikladném prepisu ziskanych dat do elektronického dokumentu v Microsoft Word
a nasledné jejich analyze jsem béhem druhé poloviny biezna a dubna roku 2021 shrnula
ziskané vysledky. Z obr. 3 je patrné, Ze sbér a analyza nebyly oddélenymi procesy, nybrz

vzajemn¢ provazané. Scénar rozhovoru je soucasti ptilohy €. 1.

6.4 Etika vyzkumu

Dodrzeni zasad etického chovani je béhem vyzkumu velmi duilezité. Potvrzuje to i1 fada
autorti (Hendl, 2016; Miovsky, 2006; Svaiicek a Sed’ova, 2010). I ja jsem pii psani této
prace dbala na jejich doporuceni. Vsichni informanti byly srozumitelnym zpisobem
a Vv dostate¢ném piedstihu informovani o viech skute¢nostech tykajici se vyzkumu. Ugast
byla dobrovolna, a zaroven byl v§em zaslan informovany souhlas k nahlédnuti viz pfiloha
¢. 2. VSechny jsem pted zahijenim dotazovani seznamila S nahrdvanim rozhovoru
pro potieby nasledné analyzy, a zaroven také s moznosti, kdykoliv ukoncit vyzkum,

¢ehoZ mimo jiné nikdo nevyuZil.

Vyzkum probihal v souladu se zakonem o ochrané osobnich idaji a i pfi analyzovani dat
byl diraz kladen na zachovani anonymity vSech zucastnénych. Prezentace vysledku
neobsahuje zadné identifikacni Gdaje, a proto byli 1 jednotlivi informanti pojmenovani
dle abecedniho poradi A — H. Pokud byly v pribéhu dotazovani komentovany lokality

mensiho rozsahu — vesnice a mala mésta, tak byla tato skute¢nost anonymizovana.

V disledku neptiznivé epidemiologické situace a s tim spojenymi opatieni si informanti
nemohli vybrat misto realizace dle svého uvazeni. Sbér dat probihal pomoci videohovora

prostiednictvim platformy WhatsApp a SKYPE, ale i béznym telefonickym hovorem.

Zavérem byly vSem zacastnénym nabidnuty vysledky k pieéteni a spoleéné s vyse

uvedenym povazuji etické zasady za dodrzené.
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7. Prezentace vysledki

Z otevieného kodovani vznikly nize uvedené kategorie, které jsou dale ¢lenény
na subkategorie s jednotlivymi kody. Na tvod prezentace vysledki bych rada pro lepsi
porozumeéni odpoveédi informantli predstavila tabulku ¢. 3, ve které jsem podle Jefabka
(2005) rozdelila neformalni pecujici z hlediska intenzity poskytované péce, a to do tii
stupiii - podpiirnd, neosobni a osobni. Soucasti tabulky je také informace o pobiraném
PnP. Ctenai by mél tak ziskat predstavu o naro¢nosti poskytované péce. Problematika
je blize specifikovana na strané 15 v kapitole 2.2.2 Druhy neformdlni péce. Z tab. 3
je patrné, ze nikdo z informanti neposkytuje pouze podpirnou péci. Informant C a F
poskytuji zaroven i pé¢i neosobni, ostatni dotazovani i péci osobni, ktera je svou povahou
jednotlivych informantt. Z tab. 3 vychazi, ze pouze informanti A a C jsou ve starobnim
dichodu, informant B a H pracuji na dohodu o provedeni prace (dale jen ,,DPP*), ostatni

pracuji na hlavni pracovni pomér (dale jen ,,HPP*).

Tab. 3: Rozdéleni informantt z hlediska intenzity péce

Informant Rozdéleni péce dle Jefabka (2005) | PnP Pracovni status
Informant A Osobni péce Il. Starobni diichod
Informant B Osobni péce V. DPP
Informant C Neosobni péce Il. Starobni dtichod
Informant D Osobni péce M. HPP
Informant E Osobni péce Il. HPP
Informant F Neosobni péce Il. HPP
Informant G Osobni péce M. HPP
Informant H Osobni péce V. DPP

Zdroj: vlastni zpracovani
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7.1 Jednotlivé kategorie

S pomoci otevieného koédovani datovych fragmentd polostrukturovanych rozhovort
s neformalnimi pecujicimi o osobu s Alzheimerovou chorobou vznikly nasledujici

kategorie:

Kategorie ¢. 1: Potieby neformalnich pecujicich
Subkategorie:

e Aktuélni potieby

e Potieby na zacatku péce

Kategorie ¢. 2: Sdileni péce
Subkategorie:

e Sdileni pé€e v ramci lokalniho prostiedi

e Sdileni péce v kontextu formalnich sluzeb

Kategorie ¢. 3: Okolnosti ovliviiujici rozsah sdileni péce
Subkategorie:

e Dostupnost socialnich sluzeb

e ZkusSenosti S vyuZzivanim formalnich sluzeb
e ZhorSeni zdravotniho stavu pecujiciho

e Copingové strategie pecujicich

e Pfijeti role pecujiciho

Jednotlivé kategorie urcuji smér nasledujici prezentace vysledkd. V zavéru vyhodnoceni
odpovidam na poloZené vyzkumné otdzky a na analytickém piibéhu snazim ilustrovat

vysledek axidlniho kédovani.
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Kategorie ¢. 1: Potieby neformalnich pecujicich
Subkategorie:

e Aktuélni potieby

e Potieby na zacatku péce

Potieby na zacatku péce

Z analyzy dat vyplynula skute¢nost, Ze potteby neformalnich pecujici jsou proménlivé
s ohledem na f4zi Alzheimerovy choroby. Nékteti informanti by v prvnich fazich uvitali
mozny scénat nemoci. ,, Tak ja se v tom prosté musim vyznat sama a mé zadnd rada
nebude dobra. Mé by bylo bejvalo ze zacdatku dobry, ale ted’ uz to nepotiebuji, méli rict
halejte, demence je takova, zZe nebude umeét to 10 to, ztrati to 10 to, bude vam reagovat tak

tak tak a byl by c¢lovék pripravenej a protoze jsem se k nim musela dostat sama, tak ted’
uz je nepotrebuju. * (Infortmantka A)

Vzdélavaci
aktivity

RozlozZeni
pecovat.
odpovéd-

nosti

Mozny
scénar

Potfeby
na zaCatku
péce

Edukace
ze strany
lékait

Centralni
kontakt

Obr. 4: Potieby na zacatku péce Zdroj: vlastni zpracovani

Prvni kontakt s nemoci doprovazel pecujici fadou otazek a hlavné pocity nejistoty a obav.
Informantka A popisuje své zacatky v roli pecujici: ,,7a nemoc je svym zpiisobem zvilastni

a ja se s ni porad jesté ucim, protoze nekdy kdyz to zacinalo, tak jsem nevédela, jestli
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mamka ma Spatnou naladu nebo dobrou a nebo si vymysli. Ja se v tom vitbec nevyznala,
Ze to prosté nenaskoci jako angina. Jda jsem se vtom strasné hrabala az jsem
se dohrabala, co to viastné zac je, ta nemoc no* | informant D nedokazal odhadnout
chovani své matky: ,,Ta nemoc je plizivd, jd jsem s tim nemél nikdy zkusenosti, a tak jsem
Ji veril i1 V tom, zda néco jedla ¢i nejedla, no a nakonec nejedla, tak mi pak zkolabovala

a to byl ditvod, proc jsem rekl a dost a nastehoval si matku domii . Je patrné, ze v prvnich

fazich péce je pro pecujici nezbytné ziskat dostatek relevantnich informaci.

Spravné koncipované $koleni nebo kurzy mohou pecujicim vyrazné pomoci, a to
Vv riznych fazich nemoci. Informantka C vypravi svou zkusSenost z ti¢asti na kurzu, ktery
dle jejich slov trval dva az tfi vikendy. ,, Dostali jsme k tomu i takovy cely soubor brozur
na riznd témata, ktera miZou jakoby nastat u téch nemoci a taky CD. A4 prosté tam byly
riizny rady pravni, socidlni a Kdyz vyrizuji urcity véci, tak mi to ted’ hodné pomdhd. Byly
to takovy véci i po té zdravotni, jak postupuje ta nemoc a riizné jeji etapy. Opravdu ja
jsem z toho dostala hodné informaci. Je to specializovany a jsou tu rizny rady, kam
se obratit, jsou tam treba i takovy zakladni predpisy, zdravotni a rehabilitacni pro
ten vaznejsi stav.* Svym tvrzeni doklada, ze poskytnuté dokumenty, které jsou spravné
koncipované, mohou mit ¢asovy piesah a pecujici z nich mohou €erpat pomérné dlouhou
dobu. Informantka B by zase na zac¢atku uvitala praktické rady. ,, Kdyby mi tenkrdt nékdo
fakt ndzorné ukdzal, jak s nim miizu cvicit, a tak celkové po té fyzické strance, tak si
myslim, Ze bych neméla takovy problémy se zady. “ Zaroven vSak v dal§i ¢asti rozhovoru
uvadi, Ze v disledku péce je Casoveé velmi zaneprazdnéna, a proto se nabizi otazka, jakym

zpisobem by byl zajistén Cas pro vyse zminéné edukacni aktivity.

V jakémsi balicku poskytnutych informaci by neméla chybét pravni problematika,
a to zejména na piipadné dispozicni pravo k uctu, opatrovnictvi ¢i samotné omezeni
svépravnosti, které uz svym rozsahem =zasahuje do integrity dané¢ho clovéka.
Informantka C svym sdélenim potvrzuje, Ze byt v této oblasti pfipraven je nadmiru
dilezité, zaroven tim miZe dojit k vyjasnéni roli mezi jednotlivymi ¢leny v rodiné.
A kdyz tata umrel, tak ja jsem to mamce jakoby vysvétlila, méla jsem dispozicni pravo
K jejimu uictu. Ona uz neni delsi dobu schopna si finance resit, to uz jsem méla oSetieny.
Nektery veci, lidi jsou z toho pak zoufali, Ze to nemiizou ovlivnit, tak to my uz vsechno
mame. Ja uz miizu vlastné ted v§echno resit. Mél se ta dostavit i bracha, protoze tam mél

k tomu jedndani, néjakého cloveka a musel to odsouhlasit. A ja jsem v klidu, Ze nedeélam
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nikomu nic za zady, ze si delal néco podle svého. Mam takovy klid, mam néjakou cestu
hotovou. Kdyz néco budu potrebovat objednat sluzbu nebo tak, tak k tomu budu mit pravo.

Pecovatelskou sluzbu, s ni mam taky smlouvu a tam muzZu uz jen upravovat.

V souvislosti s poskytovanim informaci je dulezita i role praktického 1ékafe. Informantka
B tika: ,,Viastne kdyz jsme se to tam vSechno dozvédeli, tak nam rekl jen, at’ si shanime
ustav a to je vSechno. Sestricka tam s nami jesté chvili mluvila, rekla nam tri zarizeni
a to bylo vlastné vsechno. Myslim si, ze by bylo dobré, aby doktori, kteri vam to takhle
Feknou, aby vam dali | néjaky rady a informace. Vsechno jsem to pred témi Sesti lety
hledala na internetu.“ Ani informantka E nedostala dostatek informaci ve chvili, kdy se
dozvédéli diagnozu. ,,No jako uplné informace od pana doktora jsme jako nedostali, takze
pravé on uz je takovy postarsi pan, to né ze by to tomu vadilo, ale bylo to takovy

3

povrchovy. Opravdu jsme museli dohledat vse ostatni.

Informant G, ktery jako jediny uvadi zkuSenost se socialnim odbornym poradenstvim
tika: ,, Nekdy jsem mél pocit, zZe téch informaci bylo az moc. “ Z toho plyne, Ze dulezity je
rozsah poskytovanych informaci a svym tvrzenim reflektuje ptislovi Méné je nekdy vice.
Informantovi D by také vyhovovalo, kdyby se potfebné informace dozvéd¢l na jednom
misté¢ a nemusel je tak ziskavat z riznych zdroju. ,,Ja bych uvital, kdyby tady byly
dostupné poradny zameérené jen na tuhle nemoc, kam bychom prosté prisli a mohli jsme
to komunikovat s jednim clovékem. Ono je to tézké, kdyz to pak mate resit s vice lidmi
najednou, ty souvislosti se prosté pak ztraceji. “ Informantka H uvadi, Ze se v prvnich
fazich onemocnéni nedokazala dobie zorientovat v dostupnych sluzbach. ,,Jd jsem
viastné ziskavala informace vsude mozné, hlavné pres riizny sluzby, ale bylo to takovy
roztrhany. Hodné informaci mi daly ty socidalni pracovnice, ale tenkrdt jsem nejprve tieba
vithec nevédela, na koho se mam obrdtit nebo kam si podat zadost o umisteni. ©“ Je velice
pravdépodobné, Ze neformélni pecujici by na zacatku péce uptednostnily jednotny zdroj,
ze kterého by dokazaly cerpat potiebné informace idedlné¢ podpory profesionalniho

pracovnika.

Pecujici potiebuji na zacatku péCe si vyjasnit své postaveni a rozlozit si piipadné
povinnosti plynouci z péce. ,, Kdyz se to dozvite, jak to viastné je, tak mate pocit, ze jSte
na zacatku, Ze to tak rychle nepiijde, ale najednou zjistite, Ze pak spoustu véci tlacite pred

sebou. No, ja jsem to chvili tahla sama, on ¢lovek mysli, Ze to zvladne, tak treba radsi
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nikomu o pomoc nerekne. Ted’ kdybych to méla udélat jinak, tak to nastavime v rodiné
hned od zacatku, prosté kazdy by mél néco na starost.” (Informantka B) V pfipad¢
informantky B je v pé¢i zainteresovano vice osob zrodiny, avSak pomoc ma spiSe
nepravidelny charakter, a to i v soucasné dob¢, jak uvadi pozdéji. Spravné fungovani
rodinného systému v souvislosti s poskytovanim neformalni péce je nezbytnym
pfedpokladem pro snizeni peCovatelské zatéze u priméarniho pecujiciho. Informant G
uvadi 1 svou zkuSenost a potvrzuje tak vySe zminéné. ,, Bylo to rychly, museli jsme si
rychle rozdélit své role a viaste je i prijmout, ale ted’ bych rekl, Ze to mame dobry a néjak
to zatim funguje.*“ Z jeho sdéleni neni patrné, Ze by dochazelo k pfenaseni peCovatelské

odpovédnosti pouze na jednoho ¢loveka.

Aktualni potieby pecujicich

Adekvatni
finan¢ni

podpora

Rozvoz

potravino- Zastupi-
vych telnost
nakupu

Obr. 5: Aktualni potieby pecujicich Zdroj: vlastni zpracovani

Adekvatni finan¢ni podpora

Velmi Casto zminovali informanti nedostatek finan¢ni podpory. Informantka C, ktera
pobira spolecné s matkou starobni dichod tiké: ,,No, takzZe od prosince mame ten druhej
stuper. No akorat to vyslo tak, Ze to sotva staci na placeni téch sluzeb. A to ta pecovatelka

je tam jenom pul hodiny denné zhruba. No a ty obédy no a uz je to ted’ 4000. Navic nam
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prosté nezbyva, to tak je, ale furt lepsi piil hodiny nez nic. Byly bychom radsi, kdybychom
mély vic a mely jakousi jistotu a hlavne, Ze nemusime pocitat jestli to vitbec utiahneme,
to vite, to je taky pak docela stres. “ Informantce E nepftijde ¢astka ptiznaného PnP timérna
rozsahu poskytované péci: ,Jednani s urady bylo takovy, protoze to bylo v dobé
koronaviru, takze v podstaté slo vSechno telefonicky a formou psani, a pak jsme vyridili
musite byt cely den a celou noc. Dobre, vypliiovali jsme dotaznik, kde bylo, jestli si zapne
obleceni. Jo, kdyz ji pripravim hromddku, tak se oblece, ale jakmile odejdu a Feknu mami
nezapinej spordk a tohle, tak prijdu a uz néco hori. Rozumite ne?*“ Finan¢ni podpora
casto neodpovida finanénimu zatizeni pecujiciho. Informantka A uvadi, ze byly dny, kdy
kviili matce najezdila okolo 80 kilometrii, takze pokud si dokédzeme primérnou spotfebou
spocitat, na kolik by vySel jeden den, tak snadno zjistime, ze takovy druh péce je velmi

finan¢né narocny.

Informantka B ,, Tak ono si vemte, kolik jenom stoji léky, my za né dame i pres tisic korun,
nekdy i vic a do toho mate ty inkontinencni pomiicky, ono se to vsechno nacte. Ale hlavné
kdybychom ho chtéli nékam umistit, tak na to ani nemame, protoze to o ten prispévek
prijdeme. Nékde se musi i doplacet i pét tisic, on ma diichod tFindct, tak to je pak taky
tezky. “ Informantka A hovoti ohledné pobytu v socialni sluzbé: ,, Sice bychom doplaceli,
Fikam. to nevadi, jsem v duchodu, tak bychom se se Svarou a vnoucatama sloZili
a doplatili to na téch 18000, protoze prispévek se na to nepocitd.“ Informant G také
dodava: ,, Tak my si financné docela vystacime. Podilime se na tom i ségra s brdachou,
takze bych rekl, Ze to jde. Ale rozumim tomu, Ze pro nékoho to miize byt narocny. Ta péce
nas stoji tak desitku za mésic mozna i vice, mame ten prispévek, ale ten to teda
nepokreje. “ | kdyz nékteti informanti uvedli, ze maji dostatek finan¢nich prostredk,
neznamena to, Ze finan¢ni podpora pecujicich je dostacujici. Zna¢nou roli hraje rozsah

socialniho okoli a pocet osob zainteresovanych do péce.

Potieba zastupitelnosti

Potfeba zastupitelnost je vtomto kontextu chapana jako moznost nékolikadenniho
odpocinku. Informantka B uvadi, Ze neni ptilezitost stravit nékolik dni mimo sviij domov

a soucasné také vyjadiuje obavy, ze vV takovym rozsahu by nebyl nikdo z rodiny schopny
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péci zabezpecit. ,, No nejhorsi na tom je, ze kdybych nekam chtéla odjet, tak ja vilastné ani
nemiizu. Ja ani nevim, jestli by tu péci nékdo jiny zviadl po celou dobu, kdyby to bylo fakt
vic dni. Naposled jsme byli v Chorvatsku, ale to uz je asi 5 let zpatky, od ty doby jsme
nikde nebyli a ted’ do toho ten koronavirus, tak to je uplné v pytli.“ V tomto piipadé by
ulohu hrali poskytovatelé socidlnich sluzeb jako je tydenni stacionat. Bohuzel tato sluzba
neni na uzemi ORP zasitovana i mimo dané uzemi se jeji vyuziti jevi jako znacné
problematické, a to z divodu nedostate¢né kapacity. | informantka C uvadi, ze kdyby
potifebovala n¢kam odjet, tak by si pfiobjednala vice sluzeb. ,,No samoziejmé je to
Samozrejmé kdybych potrebovala nékam na dovolenou, t0 uz bych méla starost a musela
bych to néjak vyresit. Priobjednala bych si vickrdat navstévu ty pecovatelky.*
U informantky C by v piipadé¢ jeji absence stacilo rozsitit rozsah pisobnosti terénni
pecovatelské sluzby. Vzdy vSak zalezi na moznostech dané organizace a aktudlnim
zdravotnim stavu klienta. Ostatni informanti se k dostupnosti socialnich sluzeb také
vyjadiuji a jejich odpovédi jsou zpracovany v ramci subkategorie Dostupnost socidlnich

sluzeb.

Samoziejmé potieba zastupitelnosti reflektuje i dil¢i potieby, které nastavaji v dusledku
nedostatku ¢asu. Jedna se zejména o miru odpocinku, kterou pecujici ¢asto popisuji jako
velmi nizkou. Informantka E uvadi ,, Zddny ¢as nemdm. Dostatek odpocinku, no to taky
jako. V my situaci, jesté tu mam v bardku maminku manzelovo. Néjakym zpiisobem o ni
vlastné taky pecuji, protoze donesu ji jidlo, uklidit, kdyz potiebuje néco, prinést, odnést,
jeste se ale oblece a umyje. Ty jde hlava a nejde ji prosté télo, je to uplné obrdcené.
Maminka je pohybovd, ale hlava ji nefunguje. Taky jsem je tady uz méla obé dvé a to bylo

fakt uz narocny. “

Rozvoz potravinovych nakupi

Informantka F uvadi, ze by uvitala dovoz potravin z béznych marketq. ,, Nékdy je narocné
skloubit praci a dojizdeni za tatou, sice to mam po ceste, ale ten cas, doma na mé cekaji
zvirata a clovek uz tak jezdi pozdé domi. No, musim nakupovat pro jakoby dvé
domacnosti. Mé uprimnée hodné pomohlo, kdyby tady existovala sluzba, pres kterou bych

Si Mohla objednat potraviny az domii a neztrdacet tak c¢as v obchodech a hlavné v téhle
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dobé nevite, zda néco nechytnete. “ Sdéleni informantky F také poukazuje i na probihajici
epidemiologickou situaci, ktera piinasi fadu sekundarnich problémi pro pecujici. AvSak
dokazu si i za normalniho stavu predstavit, ze zajiSténi nakupu usetii peCujicim mnohdy

i nékolik hodin tydné a muze tak vzniknout prostor pro relaxaci a volnocasové aktivity.

Kategorie ¢. 2: Sdileni péce

Subkategorie:

e Sdileni péce v ramci lokalniho prostredi

e Sdileni péce v kontextu formalnich sluzeb

Tab. 4: Sdileni péce v ramci lokalniho prostiedi

Informant | Pecuji sam | Podili se partner Péce Podili se dalsi
opecovavaného | se sourozencem | ¢lenové rodiny
pecuyjiciho
Informant X X
A
Informant X
B
Informant X
C
Informant X X
D
Informant X X
E
Informant X
F
Informant X X
G
Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

Z vyse uvedené tabulky vyplyva, ze u vétSiny informanti dochazi ke sdileni péce v rdmci
lokalniho prostiedi, avSak intenzita jednotlivych vztahti se pochopitelné 1isi s ohledem
na kvalitu rodinnych vazeb, do kterych jsem v ramci vyzkumu neméla moznost pfilis

nahlédnout. Informantka A uvadi, Zze se nepodili nikdo, ale zaroven pozd¢ji dodava:
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, Kdyz odjedu domii, tak mamka ma rodinnej domek, kterej dala sestre, sestra umrela
a zdedil ho svagr a on bydli nahore a mamka bydli dole. A tak jakoby dohlizi jestli mamka
chodi po byté a jestli tak jakoby néco poslouchd, jestli mamka jakoby Zije a nestalo se
néco. ““ Dle mého nazoru se da fict, Ze i $vagr je néjakym zptusobem do péce zapojen. Dale
informantka C uvadi, ze se nepodili nikdo z rodiny a dodava: , Mam bratra, ale on je
V Praze a je hodné vytizeny a ted ho do toho nechci zapojovat ““. Také informant F pecuje

V ramci rodiny sadm ,, S tatou mi nepomdaha nikdo, zatim se to zvladnout da.

Zatimco informantka B fika, ze se podili vice ¢lent rodiny, a to zejména z divodu, ze
bydli vSichni spoleéné ve vesnickém staveni, kde tchan jmenované ma k dispozici
vymének. ,, Rekla bych, Ze vétsi cast té péce délam ja. Kdyz néco potiebuji, tak mi manzel
S detmi pomiizou, ale to vite, takova ta hygiena a tyhle veci, tak to je spise na me."
I informant D pecuje spole¢né se svou druzkou ,, Mamku jsem si pred rokem nastéhoval
k sobé domii a starame se o ni s partnerkou. Ségra sem obcas taky jezdi, ale sama ma
zdravotni problémy. “ Dale informantka H pecuje zaroven spole¢né se svym manzelem
a fika: ,, Pecuji ja a taky manzel a nékdy taky déeti, ale to je spise takové ndrazové, 10 je
tak, kdyz prijedou s vnoucaty za babickou na vikend*“. Také informantka E tika, Ze se
na péci podili vice osob z rodiny ,, Tedkon je to jeji partner a jesté sestra obcas a kdyz
byla normalni doba, tak jsme se stridaly se sestrou ob den. Jsme na to tri. “ Zaroven svym
sdélenim poukazuje na disledky neptiznivé epidemiologicke situace, a pfedevSim na jeji
dopady na koordinovanost péce. Informantka E dale uvadi: ,, Pecuje pritel, ale ten je velmi
casto nemocny, tak pak pecuji spise ja a pres vikendy sestra a pres tyden ja. Tak jsme
se taky stridaly.” Svym tvrzenim doklada, Zze v rdmci své rodiny maji velmi dobie
nastaveny systém péce ve smyslu existence piipadné zastupitelnosti. I informant G tika,
Ze se staraji spolec¢né s bratrem a sestrou pomérné rovnomérné. ,, Podilime se s bratrem
a sestrou spolecne, ekl bych, Ze to zatim funguje dobre.” Z odpovédi dotazovanych
vyplyva, Ze mimo informantky E jsou vSichni v sou¢asné chvili primarnimi pecovateli,
které jsou dle Bartlové (2006) nejvice ohroZeni peCovatelskou zatézi a mnohdy se stava,

ze v blizkém okoli neexistuje nikdo, kdo by je mohl v péci vystiidat.
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Tab. 5: Sdileni péce v kontextu formalnich sluzeb

Informant Z4dné Pecovatelska Donaska obéda | Odborné socialni
sluzby sluzba poradenstvi

Informant X
A
Informant X
B
Informant X X
C
Informant X X
D
Informant X
E
Informant X
F
Informant X X X
G
Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

Informant A v soucasné chvili nesdili péci s jinymi sluzbami. Ani informant B, E a F

nevyuzivaji Zadné sluzby a podotykaji, Ze pecuje jenom rodina.

Oproti tomu informant G uvadi: ,,Jesté nez to vSechno zacalo, cely ten koloto¢, tak uz
mamka vyuzivala ty obédy, na tom se vlastné s nemoci nic nezménilo. Pred ctvrt rokem
Jjsme domluvili pres charitu pecovatelskou sluzbu, ale to je tak na dvé hodiny denné a taky
nam dala rady, jak to vsechno zviadnout.“ Informant G uvadi ze vSech dotazovany
nevetsi mnozstvi vyuzivanych sluzeb. Informant C vyuzivad pro potfeby své matky
donasku obédl a peCovatelskou sluzbu. ,, Dovdzeji ji obédy, stara se pecovatelka, ja. Ma
dovoz domii a nechodi ted’ uz nikam. Ze zacatku chodila do jidelny, ale pak uz si to pletla,
kdy tam ma chodit, tak jsme objednaly tyhle sluzby. * | informantka D vyuziva tyto sluzby,
ale spiSe narazové: ,, Obcas k nam chodi ta pecovatelka, ale to je jen kdyz jsme oba V prdci
a hlavné rano, ale ten dohled prosté nema, to musime zajistovat my.” Také
informantka H vyuziva peCovatelskou sluzbu a jeji vyznam potvrzuje sdélenim:

,, Pecovatelka k nam jezdi uz 5. rokem, ono to prislo u mamky docela brzo a ja nemohla
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skoncit v praci ani manzel, museli jsme si tedy objednat pecovatelku a vlastné k nam

chodi do dneska a mamka je uz na ni zvykla. *

V procesu sdileni péce je zajimavé, ze vSichni informanti se povazuji za koordinatora.
Vice to rozvadi informant G, ktery tika ,, Tak urcité sam sebe vnimam tak trochu jako
koordinatora, sluzby jsem objednal taky ja a viastné mam tak obcas pocit, ze musim rikat
i ostatnim, co maji deélat.” Informant D tikd , Ano, obcas si tak pripadam, asi mam

i nejvetsi prehled.

Kategorie ¢. 3: Okolnosti ovliviiujici rozsah sdileni péce
Subkategorie:

e Dostupnost socialnich sluzeb

e ZkuSenosti s vyuzivanim formalnich sluzeb
e ZhorSeni zdravotniho stavu pecujiciho

e Copingové strategie

e Prijeti role pecujiciho

Tab. 6: Dostupnost socialnich sluzeb

Informant | Absence Absence Chybi zafizeni | Nedostatek Dostacu-
tydenniho denniho »rodinného jednolizko- jict
stacionafe | stacionafe typu® vych pokojt | dostupnost
Informant X
A
Informant X
B
Informant X X X
C
Informant X
D
Informant X X
E
Informant X
F
Informant X X
G
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Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

Ja jsem se vramci své praxe velmi Casto setkdvala s dotazy, zda mame k dispozici
1 jednoliizkové pokoje a nejednou se stadvalo, ze v pripad¢ jejich absence, doslo
k odmitnuti sluzby. Svym sdélenim to potvrdila i informantka A, ktery tika: ,,Jediny, co
mi tady trochu schazi a neni to asi jen v Pisku, ale obecné, Ze je mdlo zarizeni, kde ma
clovek to soukromi. Protoze tyhle jako je mamka, jsou jakoby hodné zatizeny, Ze nechtéji
Nechat si to soukromi narusovat. Na tom velice Ipi, aby méla svoje, svij, aby se ji nékdo
nepletl jesté do Zivota. V pecovatelskych zarizenich, no malokde maji jednu mistnost pro
Jjednoho c¢lovéka. Clovek preferuje to soukromi, to je ditvod proc tam taky nechce. Kdyby
védéla, ze tam bude sama, tak by to nebylo tak slozity. Ale to bylo prvni na co se ptala,
kdyz jsme si tam daly prihldasky a sly se tam podivat, tak prvni na co se ptala, tak zda jsou
sami nebo ne.* Zatizeni, které by svym charakterem a hlavné kapacitou odpovidalo

rodinnému typu je velmi malo. Informanti C, E a H projevili o takové sluzby zajem.

, Myslim si, Ze zarizeni, kde by mohla pobyvat a jit zase domii, tak ze hodné schazi.
To vidim jako velky nedostatek.* Informant D poukazuje na uplnou absenci sluzby
denniho stacionare, kterd mize mnohdy oddalit institucionalni péci. Také informantka C
postrada denni stacionaft. ,,Chybi tady ty sluzby, aby mohli jit na noc domii a hlavné jsou
tam pres den odborné vedeny a vy, i kdyz mdte néjaky informace, tak to neni ono a jesté
maji tendence to od téch rodinnych prislusnikit odmitat. A kdyz to delam, tak se se mnou

“«

dohaduje, a nakonec se ji to dotkne, ze z ni delam neschopnou. *“ Neformalnim pecujicim
na tzemi ORP Pisek chybi i tydenni stacionaf, ktery zminuji informanti B, G a E.
»-..kdybychom v tu dobu chteli nekam odjet, tak jsme nemohli, slo o nékolikatydenni

hospitalizaci, staciondr jsme shanéli, ale bohuzel nebyla Zadna sance. ** (informantka B)

Informantka A a F povazuji dostupnost socidlnich sluZzeb na ORP Pisek za adekvatni.
Zaroven je dilezité podotknout, Ze obé dotazované nevyuzivaji v soucasné chvili zadné

formalni sluzby, ackoliv informantka A ma s nimi jiZ n&jaké zkuSenosti.
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Tab. 7: Zkusenosti s vyuzivanim formalnich sluzeb

Informant | Neuspésna | Prvnia | Komuni- | Pozitivni | Odmitnuti Zadné
adaptace | posledni kace zkuSenost zkuSenosti
navstéva

Informant X X X
A

Informant X
B

Informant X X
C

Informant X
D

Informant X
E

Informant X
F

Informant X
G

Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

Informantka A popisuje, jak zkusila objednat dovoz obéda: ,, Poviddm, ja chodim do
prdce, to jsem jeste chodila na brigadu. Tak Fikam aspon mami, ja ti objednam, Ze ti
budou vozit obédy jo. A socidlka z Pisku, jak to vozi na Hradisté, tam to vozi spousté
babickam a dedeckim. Bohuzel jeji matka neziskala v tuto sluzbu davéru, a tak
ji musely zrusit. ,, Tak jsme to meli domluveny a oni prijeli, sepsali s nami tu Zdadost
a Vv podvecer mi mamka volala, Ze jsou velijaky. Ze na to sahali a Ze to jist nebude, a tak
Jjsme to musela odvolat, neda se nic jiného délat. A tak jsem zacala jezdit denné. Nema
duveru v nikom. ““ 1 zkuSenost s dennim stacionafem byla jednorazova a po prvni navstéve

odchazela jeji matka se slovy: ,, Mezi ty cuzy hadavy, Ze ona nepujde. *

Informantka C dale dopliiuje o svou zkusSenost v souvislosti s vyuzivanim zdravotnich
sluzeb ,, No a neurolog, ten uz ji taky vyradil, protoze ten mozek uz se pry neda néjak
zlepsovat. No, tak tam uz také nechodi, chodili jsme na kontroly. Jednou jsme byli, kdyz

Jji boleli zada, ona uz ma takové hrozné potize. Ta socialka na nas koukala dost divne,
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takovej starej pani musi bolet, skoro nevédéli, proc tam jdeme, Ze uz je to normalni v jejim

¢

veku, ze ma takovy trable.

Bohuzel velmi casto také zminovali nedostatecnou komunikaci ze strany pobytovych
sluzeb. Informantka A uvadi: ,, Kdyz to takhle zacalo a rikal mi to ten pan doktor obvodni,
tak jsem byla tady v Protiviné a ta pani rikala jo jO jo sepiseme Zddost a do piil roku
bychom mohli mamku umistit. No a je to ti nebo ctyri roky a neozvali se vitbec a ja jsem
Jje potom nekontaktovala, protoze mamka, Ze nikam nepiijde. Ale ani neposlali zpravicku
nebo e-amil, nebo smsku, Ze nemaji misto at’ cekdame, prosté viibec zadna komunikace
z jejich strany nebyla. “ Bohuzel z jejich strany uz nedoslo k zadné jiné komunikaci ve
vztahu k formalnim sluzbam a informantka A pecuje spole¢né se Svagrem sama. ,,Vzdyt
to vidim, mame prihlasku tri roky a kdyz volaji tak jen proto, zda mame jesté zdajem.
(informantka C) Znac¢na ¢ast informantti jsou ve vztahu k formalnim sluzbam pomeérné
dost skepticti. Informantka B komentuje pribéh komunikace s formalnimi poskytovateli
socialnich sluzeb: ,,Jd jsem nikdy problém neméla, je pravda, zZe od nékud viibec nevolaji
a Z jinyho zarizeni zase jo. Zatim to prosté nepotiebujeme, ale je dobry, kdyz nds takhle
obcas kontaktovali. “. Na druhou stranu informantka E hodnoti komunikaci se socialnimi

pracovniky kladné.

Néktetfi informanti zminili své pozitivni zkuSenosti s vyuzivanim pecovatelské sluzby.
Informantka H tika: ,, My jsme s pecovatelskou sluzbou fakt spokojeni, urcité ji budeme
vyuzivat i naddle.” Informant G a D také nemaji vyhrady k poskytovani formalnich

sluzeb na izemi ORP Pisek.

Informantka F blize nekomentuje své zkuSenosti s vyuzivanim formalnich sluzeb
na Gizemi ORP Pisek. Skute¢nosti je ale fakt, ze jeji otec je Zadatelem pobytové sluzby

poskytujici socialni péci.

ZhorSeni zdravotniho stavu pecujiciho

r~vr

Informantka C spole¢né€ se mnou nahlizi na sou¢asné demografické zmény ve spole¢nosti,
zaroven poukazuje na znalost svych hranic v poskytovani péce. ,, Prodluzuje se ten vek
a nikdo to nebere v ivahu, néco nékdy prosakne a kdyz si vezmete tak diichodci pecuji

o jeste starsi seniory, jo vlastne driv ty dedouskové meéli vejmenky a bylo jim ale Sedesat
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S hutlkou na zdaprazi a tedkon senioriim je devadesat a pecujicim je sedmdesat a ja uz mam
taky co délat sama se sebou. A to jsem celkem docela fit, protoze se musim udrzovat
a taky dlouho na to uz myslim. Ale mate lidi sedmdesatilety, co maji ruzné potize, to je

taky jedna vec

Informantka A ,,Taky jsem sla do diichodu, jak jsem mela toho manzela alkholika, jak me
tejral, takze jsem musela v 54 do invalidniho diichodu z toho unavového syndromu, z toho
ditvodu ja uz vitbec nemohla. A ja se i ted’ obcas musim drzet zuby nehty, protoze mamka
tak vysiluje a ja pak prijdu domii a tFeba dve hodiny se klepu jak blazen. A i kdyz se citim
znicené, tak to nemiizu pred mamkou dat najevo a doma si to pak vylizu. “ Informantka B
uvadi, Ze se v soucasné dob¢ potyka s bolesti zad, zaroven pti¢inu shledava ve Spatné
manipulaci s tchanem. ,, Kdyby mi tenkrat nékdo fakt ndzorne ukdzal, jak s nim mizu
cvicit, a tak celkove po té fyzicke strance, tak si myslim, ze bych nemela takovy probléemy
se zady.“ ZhorSeni zdravotniho stavu nemusi byt vzdy disledkem poskytovéani péce.
Lze ale piedpokladat, ze se aktualni fyzicka kondice promitne do sdileni péce.
Informant D uvadi, Ze se jeho sestra také zapojuje do neformalni péce, ale podotyka, Ze

ma né&jaké zdravotni komplikace.

Tab. 8: Pfijeti role pecujiciho

Informant

Odpovédnost
vuci rodici

Piani zastat
doma

Zadna jina
moznost

Nesouhlas
nemocného
S pobytem

Informant
A

X

X

Informant
B

Informant
C

Informant
D

Informant
E

Informant
F

Informant
G
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Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

., Bylo to rychly, museli jsme si rychle rozdeélit své role a vlasté je i prijmout..."
(informant G) ,, Mé to neda jo, jako dceri. “ Uvadi informantka F. ,, Bud’ se to dité na tu
mamku vykasle a nebo ji pomiize a ja jsem na ty strané, Ze pomiize s tim, zZe se v§im vsudy
a nebudu to deélat na pul. Vraci se jakoby péce o dite. Dité je nesamostatny, aby bylo
najezeny, cisty, najezeny. Je to pocit, ze pecujete o dité a pritom je to dospély clovek.
(informantka A) Odpovédnost vuci rodi¢i se prolina celou subkategorii Prijeti role
pecujictho. Informantka A dale sdili svou zkusenost ze chvile, kdy se rozhodovali nad
vyuzitim sluzeb socidlni péce. ,, No a mamka prosté jakoze nikam nepujde no jo a uz vim.
No a ta pani, co to se mnou vyrizovala, tak rikala, Ze musi mit mamky souhlas. A mamka,
Jak uz jsem prosté Fekla, Ze mezi ty ciizy zkratka nepiijde. Ze bude Zit ve svém byté, Ze tam
md vSechno. A ona na to, ze kdybychom ji tam dostali pod zaminkou, Ze jde na rekreaci
nebo ze jde do lazni, tak si po tydnu az dvou zvyknou a prosté zapomenou. Ale kdyby
mamce by se néco prihodilo a zacala by si stéZovat, Ze nechce, tak my ji musime poslat
domii. A mamka si pravé pamatuje véci, co se ji osobné dotykaji a i veci z mladi. “ BohuZzel
zde se narazi na velmi neprofesionalni doporuéeni ze strany pecovatelky. Po skonceni
nahravani rozhovoru se informantka E ptala, jakym zpisobem piesvéd¢it svou matku

k nastupu do pobytové sluzby.

,»No, ja jsem vlastné ani jinou moznost nemeél, mamu bych nikam nedal. Dokud to jde, tak
chci, aby byla doma. Vzdycky si to tak prala a jesté kdyz bydlela pred rokem u sebe,

tak to rikala, proto jsem radsi zvolil moznost, Ze sla k nam. ** (informant D)

Castym motivem pro piijeti role pecujiciho je i pfani samotného seniora s demenci.
,,Ja si to ani nedokazu predstavit, Ze by nékam Sel. On byl cely Zivot tady na vesnici, nikdy
nikam moc nechodil. Je to hodné narocny, neda se na to pripravit. Ale chce zistat doma. *
Uvadi informantka B. Informantka C ika, Ze dokud to pujde, tak se o svou matku starat
bude, zaroven podotyka, ze zna dobte své limity. ,, 4Z budu potiebovat, tak to budu resit.
Mam prosté ty prihlasky a kdyz to nebudu zvladat, ja si z toho nedélam vycitky. Kdyby

toho bylo na mé moc, ja si uvédomuji, Ze mam trochu psychiku...
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Tab. 9: Copingové strategie pecujicich

Informant

Pobyt na
cerstvém
vzduchu

Ziskani
socialni

podpory

Pohybové
aktivity

Dychaci a
relaxacni

techniky

Péce o
domaci
zvirata

Surfovani
na internetu

Informant
A

X

X

X

Informant

X

B
Informant X X X X
C
Informant X
D
Informant X
E
Informant X
F
Informant X X X
G
Informant X
H

Zdroj: vlastni zpracovani

Informantka B a H reaguje na pecovatelskou zatéz vyhledanim socidlni opory. ,, Vedle
bydli kamarddka, zname se uz pres deset let, kdyz mam cas, tak za ni zajdu, treba dvakrat
do mésice se vidime. Ale jinak si i piSeme pres Faceboook, takze jsme néjak v kontaktu,

clovek miize tak trochu vypnout. “ (informantka B)

Sdileni péce ptichazi v piipadé, kdy se peCujici snazi vyporadat s nedostatkem finan¢nich
prostiedki pro zajisténi socialni sluzby. ,,Sice bychom dopldceli, Fikam. to nevadi, jsem
V duchodu, tak bychom se se Svarou a vnoucatama slozili a doplatili to na tech 18000,
protoze prispévek se na to nepocita.* (informantka A) Ziskani socialni podpory muze
vést k uspéSnému zvladani stresu a tedy ke zmirnéni pecovatelské zatéze. Informantka A
dale uvadi, Ze kdyZ ma zajistény dohled nad svou matkou, tak rada jezdi na houby, které
jsou pro ni zdrojem relaxace. ,,...V lété jsme jezdili na houby uz vV pét rano a na vyleté
jsme byli, kdyz sem poprosila $varu, tak pohlidej mamku, kdyby neslysela telefon.
(Informantka A) Volny ¢as travi pecujici taky surfovanim na internetu. ,, Pak si sednu

treba k pocitaci k Facebooku, nebo si néco prectu, pustim si film, co prosté najdu na
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YouTube. “ Mimo informantku A uvadi i informant G a F, Ze travi ¢as na pocitaci a berou
to jako zpiisob odpocinku. ,,Jd rdd sportuji, ale kdyz je venku hnusné a musim byt treba
doma, tak vecer, kdyz mam cas, tak se kouknu na pocita¢ na néjaky zajimavosti.

Informantka F tika, Ze je to pro ni i zptsob socialniho kontaktu.

,,Chodila jsem na seniorskou jogu, tam se clovék nauci myslenky odhdanet, néjakou tu
relaxaci a tak. To si myslim, Ze je taky dobry. Takze vim, Ze kdyz jsem v néjakym, tak si
prosté prodejcham. To mi zatim staci, ja chodim hodné ven, mam jesté pejska,
tak chodime hodné na prochazky. “ (informantka C) Informant D také uvadi, Ze nejvétsim
zdrojem odpocinku je pobyt na cerstvém vzduchu. ,,Nejvic si odpocinu, kdyz miizu
vypadnout a procistit si hlavu. Mam tu jednu trasu okolo reky, tim nejvic vypnu, kdyz

nemusim nic resit. “

V kontextu sdileni pociti souvisejicich s péci jsem se pecujicich ptala i na jejich pohled
na svépomocné skupiny. Nikdo z informantli neprojevil vazny zajem o tyto skupiny.
Zajimavé je, ze mimo informantku A je vSichni viceméné znali. Informantka C fika,
Ze se stresu snazi zbavit sama. ,,NeslySela jsem o tom, Ze existuji podpiirné skupiny. Jako
asi bych to nevyhledavala, asi bych tam nechodila. Protoze ja se zajimdam o psychologii,

vilastnosti chovani, vykladani karet, piisobeni energie... “ Uvadi informantka A.

Informantka E, ktera je v sou¢asné chvili neni v pozici primarni pecujici odhaduje postoj
K témto skupindm u partnera své matky. ,.Jd osobné si myslim, Ze je to dobra véc.
Ze to je urcité dobra véc, protoze ty lidi, kdyz se sejdou tak si povidaji. Ale né vichni jsou
k tomu svolny, takze viastné ten pritel asi do toho zrovna nesel, je to takovy pan uzavieny,
asi by nebyl nejvic pro. On se pohybuje v okruhu rodiny, maji znami, ale ted’ je to v téhle
dobé utnuty. Maji kamarady, kteri jesté Zijou, a podivaji se za nimi. Oni si vystaci
S rodinou a znamymi, zatim jo, na to popovidani. Ale kdyby prisel horsi stav, tak uz by to
asi nebylo k tomu. Ale myslim si fakt, zZe je to dobrd véc pro nékoho, kdo je uplné sam,
protoze to mu stoprocentné pomiize, protoze, kdyz ej sam, tak se tak i citi Ze jo.*

I informant G a D vnimaji prospésnost téchto skupin, sami by se vSak ucastnit nechtéli.
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7.2 Paradigmaticky model

V ramci axialniho kodovani jsem se pokusila o sestaveni paradigmatického modelu
a rozpoznat tak jednotlivé vztahy mezi kategoriemi a subkategoriemi. Nize uvedené

schéma lze také interpretovat jako kostru analytického ptibéhu.

ZhorSeni zdrav. stavu

(konntext)
Ptijeti role Zkusenosti
pecujiciho Aktudlni sotich S vyuzivanim
(s A1 POTIERY Subiob (S o)

(jev / fenomén)
podminka)

Dostupnost soc. sluzeb Sdileni péte

COpil’lgOVé strategie (strategie J e dnéni)

(intervenujici podminky)

Obr. 6: Paradigmaticky model axialniho kédovani Zdroj: vlastni zpracovani

Centralni subkategorii jsou aktudlni potreby neformdlnich pecujicich, k tomuto jevu vede
pfi¢inna podminka, za kterou byla oznacena subkategorie prijeti role pecujiciho. Pokud
bychom S§li do disledku, tak samotna akceptace nové socidlni role neni podminkou
pro vznik potieb, ale spiSe fakt, Ze dochazi ke konfrontaci s novou zivotni udalosti —
diagnoza Alzheimerovy choroby u osoby blizké. Role pecujiciho sebou piinasi vznik

novych specifickych potieb, a zdroven determinuje aktudlni zdravotni stav.
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Pecovatelskd zatéz se promita do rtiznych oblasti Zivota peCujicich a mize dochazet
az ke zhorseni zdravotnimu stavu. Pokud neni v dané lokalit€¢ dostupna adekvatni
podpiirna formalni sluzba, tak se celd situace jesté zhorSuje. Dulezitou roli ma také

uroven copingovych strategii, které pomahaji se vyrovnat s naro¢nosti neformalni péce.

ZhorSeni zdravotniho stavu ¢i pfekroceni vlastnich limitd vede ke sdileni péce, diky které
mohou nasledné uspokojit vlastni potieby. Podstatnou ulohu vsak hraje rozsah podpurné
sit¢ v lokalnim prostiedi, Které vyuzivaji jako prvni. V disledku sdileni péce a snahou
saturovat sv¢ potieby se peCujici dostavaji do vzajemné interakce s formalnimi sluzbami.
Nasledkem jsou pozitivni nebo negativni zkusenosti s vyuzZivanim sluzeb a ja si dokazu
predstavit, Zze pravé tyto zkuSenosti mohou tvofit dals$i pfi¢innou podminku jiného

paradigmatického modelu.

7.3 Shrnuti vysledkii

V této podkapitole, jenz tvofi zavéreénou ¢ast, jsou shrnuty vysledky kvalitativni studie,

a to ve form¢ odpovédi na jednotlivé vyzkumné otazky.

VO 1: Jaké jsou potieby neformalnich pecujicich o osoby s Alzheimerovou

chorobou na uzemi ORP Pisek?

Vyzkum prokazal, ze potieby neformélnich pecujicich jsou proménlivé v zavislosti
na fazi onemocnéni. Na zacatku péce potiebuji dostatek relevantnich informaci idealné
koncipované do néjaké piirucky, ze které mohou Cerpat i v pozdé&jSich fazich nemoci.
Pecujici potiebuji slySet informace od praktického lékate, ktery Casto vystupuje v celé
problematice jako prvni profesiondlni pracovnik. Dale vyvstala potfeba rozloZeni
peCovatelské odpovédnosti mezi jednotlivé ¢leny v roding€, a to jiz na zaCatku péce.
Pecujici také uvadi, ze jim na uzemi ORP Pisek chybi centralni kontaktni misto nebo

n¢jaka poradna pro osoby s Alzheimerovou chorobou.

Neformalni pecujici potfebuji védeét, Zze je zde moznost zastupitelnosti v ptipadée jejich
absence, Ze na to zkratka nejsou sami. Pecujici vnimaji, Ze nemaji dostatek ¢asu pro své

volnocasové aktivity. Jedna informantka se vyjadfila, ze by uvitala rozvoz potravin
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Z béznych fetézcli. Vyzkumem se neprokazala skutecnost, do jaké miry vyuzivaji pecujici
finanéni podporu mimo piispévek na péci. Vysledkem je skuteCnost, ze pocituji

neadekvatni financni pomoc a ¢asto musi na péci doplacet z vlastnich zdroji.

DVO 1: V jakém rozsahu dochazi ke sdileni péée u neformalnich pecujicich

na uzemi ORP Pisek?

Z vyzkumu vyplynula skutec¢nost, ze neformalni pecujici sdili nebo sdileli péci s n€kym
jinym, at’ uz sblizkymi ¢i s formalnimi sluzbami. Nejcastéji se na péci podileji
sourozenci. Rozsah vyuzivanych formalnich sluzeb neni pfili§ pestry a $iroky. Nejcastéji
dochazi k vyuZzivéani terénni pecovatelské sluzby v dopolednich hodindch. Také pouze

dovoz obé&di byva Casto ze strany sluzeb zajistén.

Vyhodnocenim dat vySlo najevo, zZe negativni zkuSenosti ¢asto ovliviluji rozsah sdilené
péce. Nékteti pecujici jsou na to sami i za predpokladu, ze v jejich rodiné existuje dalsi
osoba, ktera by mohla pomoci. Dulezitou roli hraje schopnost mobilizovat zdroje a uroven
copingovych strategii, které také determinuji rozsah sdilené péce. Pfi¢innou podminkou

sdileni péce muze byt také zhorSeni zdravotniho stavu pecujiciho.

DVO 2: Jaka je dostupnost formalnich sluzeb na tizemi ORP Pisek z pohledu

neformalnich pecujicich?

Pecujici maji pocit, Ze dostupnost formalnich sluzeb je na tzemi ORP Pisek spise
nedostacujici. Podle nich zde chybi denni a tydenni stacionaf pro osoby s demenci, diky
kterému by si mohli odpocinout. Také vnimaji nedostatek zatizeni rodinného typu nebo

pobytovych sluzeb disponujicim jednolizkovym pokojem.

Rozsah pecovatelské sluzby povazuji za neadekvatni a ¢asto dochézi k jejimu vyuzivani
pouze Vv dopolednich hodinach. Skutecnosti je, Ze nikdo z informanti nemé zkuSenosti

se sluzbou osobni asistence ¢i odleh¢ovaci sluzbou.
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8. Diskuze

Vyzkumny soubor byl tvofen pecujicimi, ktefi byli ve starobnim dichodu nebo
si n¢jakym zpusobem udrzovali pracovni status. Jiné vysledky by pravdépodobné
piineslo slozeni pecujicich, kteii se v disledku naro¢nosti péce ocitaji bez zaméestnani
a mohou byt vice ohrozeni socidlni exkluzi. Zajimavé je, ze nikdo z dotazovanych
nepatiil do sendwich-generation, na kterou jsou dle Chaloupkové (2013) kladeny nejvétsi

naroky.

Podobné jako u systematické reSerSe od Plothner et al. (2019) se zna¢na cast potieb
neformalnich pecujicich toc¢ila okolo nedostatku relevantnich informaci zejména tedy
V prvnich fazich onemocnéni. Jeden informant také upozornil na to, Ze by nemélo
dochdzet k ptfesyceni informacemi. Ostatné na to upozornily i vysledky vyzkumu
Dizazzo-miller et al. (2013). Pecujici ale pozitivné hodnotili eduka¢ni projekty a i ja
V nich spatfuji obrovsky pfinos, roli v§ak hraje dostatek ¢asu, kterym pecujici dle jejich
slov pfili§ nedisponuji. Z vysledka je vSak patrné, Ze prakticti 1ékati nejsou v neformalni
péci v pozici informatora, ¢i dokonce privodce. Nékteti informanti se vyjadrfili, ze na né
obvodni 1ékaf nem¢l dostatek ¢asu a to i v disledku nepiiznivé epidemiologické situace.
Tuto skutecnost vSak potvrzuje i ve své analyze zkuSenosti pecujicich Klvacova (2017)
a také Geissler et al. (2015) ve své studii. Poddimenzovanost zdravotnickych pracovniki
je v soucasné dob¢ vice nez jasna a povazuji za vhodnéjsi prenést edukacni zodpovédnost
na jiné pracovniky. Zajimavym trendem je vytvofeni pozice peer peCovatele. Na tomto
trendu pracuje uz fada odbornikli a ja bych rada zminila lonisky projekt Podpora
neformalnich pecovatelit duSevné nemocnych - Vykroceni ze zacarovaného kruhu, jehoz
cilem je mimo jiné vytvofeni 12 peer pecovateld. Rikdm si, zda by néco podobného
nemohlo byt zrealizovano konkrétné na uzemi ORP Pisek. M¢ osobné by zajimal postoj
neformalnich pecujicich k této pozici a téma zakotveni pozice peer pecovatele v systému

dlouhodobé péce povazuji za velmi zajimavé a bezpochybné si zaslouzi pozornost.

Tak jako je to v Toskansku (Triantafillou et al, 2010), tak i na izemi ORP Pisek potiebuji
pecujici centralni kontakt, kde by nalezly vSechny potiebné informace. Zde se nabizi
ziizeni funkce case managera, kterého podporuje i Klvacova (2017), a zaroven vybizi

ke zfizeni této pozice na mistni Urovni.
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Mezi aktualni potfeby nejcastéji pecujici tadili neadekvatni financni podporu a jak
zminuje na zaklad¢ studie Geissler et al. (2015), tak nedostatek financni podpory
ovlivituje mnozstvi ¢asu pro volnocasové zdjmové aktivity. Aniz by byl vyzkum zaméten

na copingové strategie, tak se toto téma objevovalo v odpovédi jednotlivych informantt.

VétsSina pecujicich citi odpovédnost vic¢i rodi¢i a ztohoto divodu pfijimaji roli
pecujiciho. Jak uvadi Zvétova (2017), tak mohou mit pocit splaceného dluhu — péce
za pé&i. Dovolim si uvést vyrok Ri¢ana, ktery vystihuje podstatu vyse uvedeného sdéleni.
Budeme odkazani na dobré srdce, svédomi, soucit, kulturni uctu ke stari, vdécnost
za krasné deétstvi — a na predvidavost svych deti: Jak ony nam, tak jednou jejich deti jim!

(Ri¢an, 2004, s. 362).

Ne vsichni v8ak pecuji dobrovolné a néktefi uvadéji, ze nemaji jinou moznost. I fada
autorilt (Kotrusova, DobidSova a Host'alkova, 2013; Triantafillou, J., et al., 2010)
potvrzuje, ze rozhodnuti pecovat nemusi byt vzdy dobrovolné a pecujici narazi na bariéry
jako je nedostupnost socidlnich sluzeb ¢i nesouhlas nemocného s pobytem. Vyzkum
poukézal na skutecnost, Ze pecujici, kteti jsou ve v€ku 70 a vySe nemaji eticky problém
zaridit nastup blizkého do pobytové socialni sluzby a uvadi, ze si zcela jist¢ uvédomuji
své limity. ,,Mdam prosté ty prihlasky a kdyz to nebudu zvladat, ja si z toho nedelam
vycitky. “ Uvedla informantka C. Piedpokladem pro dal$i zkoumani mize tedy byt,
7e osoby ve starobnim dachodu, jenz jsou zarovenn neformalnimi pecujicimi nejsou
Vv etickém rozporu s umisténim blizkého do ustavniho zatfizeni. Dlivodem miiZe byt fakt,
7Ze uz se sami ocitaji v ohrozené socialni skupin€ a tento fakt si piipousti. Obecné
se peCujici snazi primarné oddalit institucionalni péci, ale nezbyva mi nic jiného nez
souhlasit s Dudovou (2016), ktera fika, ze domaci péfe nemusi byt vzdy lepsi nez
ta formalni, zejména pokud dochazi k psychickému a fyzickému vycerpani pecovatele,
a proto je nezbytné edukovat neformdlni pecujici v prevenci a rozpoznani syndromu

vyhoteni.

Ukazalo se také, ze dochazi k predavani pecujici role z generaci na generaci. ,,Jd jsem
cely zivot byla zvykla, Ze jsem méla nékoho na starosti, nejdriv dvojcata, pak tri deti
a muze alkoholika, takze jsem vSechny méla na sobé.” (Informantka A) Dudova
a Volejnickova, 2014 uvadi, ze dnesni systém pfipravuje zejména Zeny na pecujici roli

eventuelné na vytvareni ,,identity pecujici zeny“. Genderové rozdily jsem postiehla
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I vmém vyzkumu a ptiklanim se k nazoru Geisslera et al. (2015), ze neformalni péce
je spiSe feminizovana. Jak uvadim v kapitole 6.2 Charakteristika vyzkumného souboru,
tak pouze 16 % informantt byli muzi a troufam si fict, Ze tento pomér kontaktnich osob
byl zastoupen i v celé evidenci zajemct o socialni sluzbu. DalSim p¥edpokladem pro dalsi
zkoumani miize byt skute¢nost, ze muzi dokdzou pohotoveé mobilizovat dostupné zdroje
a také si operativné rozd¢lit své role v ramci rodiny. Vyzkum totiz prokézal, Ze muzi maji
kvalitnéjsi podptrnou sit. Potvrzuje to 1 Zvétinova (2017), ktera tika, Ze pecujici muzi
vice spoléhaji na vnéjsi zdroje pomoci a obecné své pecovatelské povinnosti vnimaji jinak
nez zeny. Nékteré informantky zminily své aktudlni psychické potize, ale zaroven
podotykaji, ze emocionalni podporu nepotiebuji. Genderové rozdily by mohly byt dalsim

pfedmétem zkoumdni a pfinést tak zajimavy pohled na danou oblast.

Piestoze pecujici o osoby s demenci poskytuji ¢asto velmi intenzivni Grovefi pomoci,
jejich vyuzivani podptirnych sluzeb je relativné nizké. Vojtisek (2018) zdiraziuje princip
subsidiarity, kdy pecujici osoby by mély vyuZzivat mezi doméci a institucionalni péci
podporujici formalni sluzby. Vysledky vyzkumu jsou obdobné jako u vyzkumu
od Brodaty et al. (2005), ve kterém jedna tfetina peovatelii nevyuzila zddnou sluzbu
a jedna ctvrtina pecujicich vyuzivala pouze jednu sluzbu. Bartova (2006) uvadi,
ze nedostatecné informovani pecujicich vede k nevyuzivani podplrnych sluzeb. Troufdm
si vSak fict, Ze v ptipadé dotazovanych Vv této praci vedou K nevyuzivani sluzeb jiné
okolnosti jako jsou negativni zkuSenosti, absence poptavanych sluzeb ¢i Spatnd adaptace
blizkého. Aby bylo zajisténo vyuzivani sluzeb ze strany pecujicich a minimalizovala
se jejich zatéz, tak musi byt pfiméfena nabidka (podpora, sluzby) k poptavce (potieby
pecovatelll) — coz je na uzemi ORP Pisek velmi diskutabilni. Z vyzkumu totiz vyplynulo,
Ze pecujici potiebuji védet, Ze na to nejsou sami, ze existuje sluzba nebo Clovek, ktery je
v pfipad€¢ jejich absence zastoupi a to i na né&kolik dni. Souhlasim s nazorem
Zvétové (2017), ktera uvadi, ze v Ceské republice je uroveir podpory spise nizka,

a to v dasledku nedostatecného zajisténi respitni péce..

I kdyZz jsou svépomocné skupiny neoddiskutovatelnym zdrojem socialni opory,
tak z vyzkumu piekvapivé vychazi, Ze o né neformalni pecujici nemaji zajem. Zajimavé
je, ze vSichni vnimaji podpurné skupiny jako velmi prospé$né, ale sami by se jich
zUcastnit nechtéli. Zatimco integrativni pehled (14 studii s 984 neformalnimi pecujicimi)

prokazal, Ze pecujici potiebuji pomoc pii hledani podptrnych skupin (Silva et al., 2013),
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tak zfizeni svépomocnych skupin na uzemi ORP Pisek zistava otazkou. Dragomirecka
(2020) vsak uvadi, ze nékdy mtze mit setkani pecujicich charakter i prednasky ¢i kurzu
ze strany odbornika, ktery je seznamuje s problematikou péce a vzhledem k tomu,
ze informanti hodnotili kladn€ vzdé€lavaci projekty, tak si myslim, Ze setkani v této formée

by mohla mit vétsi aspéch.

Vysledky prokazali shodu s vyzkumem od Silva et al. (2013), kde mnoho pecujicich by
uvitalo profesionalni pomoc pfi jednani s rodinou, jelikoz potiebuji zejména v prvnich
fazich onemocnéni rozlozit pecovatelskou odpovédnost mezi jednotlivé rodinné
prislusniky. Obecné vSak vyplynula skute¢nost, ze v ramci rodinného systému dochazi

ke sdileni péce.

Predpokladala jsem, Ze se nepfizniva epidemiologickd situace promitne do odpoveédi
pecujicich a zejména i do jejich specifickych potieb, které v piipadé tohoto vyzkumu
spoCivaly v zajisténi ndkupu z bézného potravinového fetézce. Jedna kvalitativni studie
(Sridhar et al., 2020) v Indii se zamétila na potieby 31 neformalnich pecujicich v dobé
pandemie COVID-19 a vysledky také prokazaly, Zze neformalni pecovatelé o osoby
s demenci méli béhem pandemie rizné potieby. Jejich podpora v téchto dobach vyzaduje
pragmaticky vicevrstvy pristup. Sridhar et al. (2020) dale uvadi, Ze jsou nezbytné

systémové zmény, zvySené povédomi, vyuzivani technologii a lepsi ptistup ke zdravi.

Z vysledkd vyzkumu nevyplynulo, ze by terénni pecovatele v systému dlouhodobé péce
predstavovali koordinatory formalni a neformalni péce, tak jak uvadi Triantafillou et al.
(2010). Naopak vsichni dotazovani se sami povazuji za koordinatora, avsak tohoto tématu

jsme se v ramci vyzkumu dotkli spiSe okrajove.

V zavéru diskuze mi nezbyva nic jiného nez se ztotoznit s postoji nékolika autort
(Bartlova, 2006; Mutlova, 2019), kteti fikaji, Ze je nezbytné peCovat nejen o pacienta,

ale i o samotného pecujiciho — care for caregivers
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Zavér

Cilem diplomové prace bylo zmapovani potfeb neformalnich pecujicich o osoby
S Alzheimerovou chorobou na uzemi ORP Pisek. Domnivam se, Ze uvedeny cil byl
naplnén odpovédi na hlavni vyzkumnou otazku. Ve vyzkumné c¢asti sméfovala ma
pozornost mimo jiné i na sdileni péce a hodnoceni dostupnosti formalnich sluzeb

Z pohledu pecujicich.

Na tzemi ORP Pisek je nezbytné rozvijet respitni péci. Neformalni peCujici nemaji
dostatek odpocinku a nékteii pocit'uji, ze neni v okoli nikdo, kdo by je nahradil. Potieba
zastupitelnosti je zasadni pro udrZzeni domaci péce. Velmi tristni situace je absence
denniho a tydenniho stacionaie. Pokud je to mozné, tak idedlnim ptipadem je také
rozlozeni pecovatelské odpovédnosti mezi jednotlivé Cleny rodinného systém zejména

na zacatku péce, kdy dochazi k vyjasnéni roli.

Prvni osoba, ktera vstupuje do neformalni péce, je prakticky lékat. Jeho role byva
ve vztahu k této problematice ¢asto neukotvena. Je za potiebi, aby doslo k posileni role
obvodnich 1ékaiti s ohledem na aktualni potieby pecujicich. Nestaci pouze odkazat

na dostupné socidlni sluzby, je nezbytné dat jejich vzajemné komunikaci jiny rozmér.

Pecujici potiebuji relevantni informace na jednotném misté a Casto chtéji jakysi ndvod
nebo scénaf. Velmi dobra praxe je v Toskansku, kde jsou ziizené recepcni a poradenské
sluzby, kde mohou lidé pozadat o pomoc jejich pfibuznym a jedna se tak o jednotny
pfistupovy bod k sitim zdravotnickych a socialnich sluzeb. Vyzkum vSak prokazal,
ze vétSina neformdlnich pecujicich, a to 1 pfes pomémé vysoky veék, ma praktické
zkuSenosti s vyuzivanim informacnich a komunikacénich technologii. A tak mé napada,
zZe zajimavym nastrojem by mohla byt mobilni aplikace idealné ve spolupraci s Registrem
poskytovatelll socidlnich sluzeb, kterd by fungovala jako rozcestnik pro neformalni
pecujici ¢i jako pravodce, ktery by méli pofad u sebe. Zde vidim v budoucnu realnou
Sanci na usp&snou implementaci. Nehledé€ na to, ze v dusledku soucasné epidemiologické

situace narusta vliv online prostiedi.

Pecujici se Casto obavaji, ze nedokazou zabezpecit dohled nad blizkym s Alzheimerovou
chorobou. Zde vnimam jako realné pouziti Urgent ID, které mize znacné pomoci

Vv ptipadé, kdy je senior ztracen.
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Zajimavym predmétem dalSiho zkoumani se jevi Groven copingovych strategii, které
mohou pomdhat snizit pecovatelskou zatéz a udrzovat neformalni péci. Povazuji
za vhodné posilit naptiklad relaxacni techniky a upozornit na n¢ jiz pii samotném zacatku

péce, kdy se pecujici dostavaji do konfrontace s novou socialni roli.

Podstatné je také rozvijet podplrnou socialni sit’ neformalnich pecujicich, ktera je
primarné tvofena lokalnim prostiedi. Socialni pracovnici zejména na Grovni jednotlivych
obci by méli pracovat s ohledem na metodu case management a mobilizovat tak zdroje,
diky kterym vznikd prostor pro saturaci potieb. Povazuji také za piinosné zakotveni

pozice peer pecovatelli do systému dlouhodobé péce.

Vysledky diplomové prace budou poskytnuty pro potieby zkvalitnéni komunitniho
planovani. Povazuji za nezbytné, aby socidlni pracovnici jednotlivych pobytovych sluzeb
byli v pravidelném kontaktu se zajemci o sluzbu a v pfipad¢ potieby poskytovali
poradenstvi s ohledem na aktualni potieby neformalnich pecujicich. V soucasné chvili
bézi na tizemi ORP Pisek projekt na podporu pecujicich, ve strategickych dokumentech
se jejich role zaciné ¢im dal vice vymezovat a ja osobn¢ vnimam, ze se postupné stavaji

predmétem zajmu jako je to u jinych cilovych skupin.
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Priloha ¢. 1

Informace o neformalnim pecujicim

Pohlavi a vék

Vztah k nemocnému

Nejvyssi dosazené vzdélani

Druh mista bydlisté

Spolecné souziti / frekvence dojizdéni

Doba poskytovani péce

Scénar otazek pouzitych pii rozhovoru

© a k~ 0w N e

10.
11.

12.
13.
14.
15.

Podili se nékdo z Vaseho okoli na poskytovani péce?

Jaké socidlni ¢i zdravotni sluzby ve Vasem okoli vyuzivate?

Jak jste pfijali roli pecujiciho?

Povazujete se za koordinatora péce?

Co Vas vedlo ke sdileni péce?

Jaké mate zkuSenosti s vyuZivanim socialnich a zdravotnich sluzeb na tzemi ORP
Pisek?

Jaka je podle Vas role praktickych lékait v pé¢i o nemocného?

Jaka je podle Vas dostupnost socialnich a zdravotnich sluzeb?

Ziskali jste dostatek informaci potiebnych k zajisténi péce?

Mite dostatek finan¢nich prostredkil na zajisténi pottebné péce?

Mate pocit, ze se Vas spolecensky zivot néjakym zplisobem zmenil v disledku
poskytovani péce?

Pracujete?

Mite dostatek ¢asu na traveni volného €asu / k odpocinku / na péc¢i o doméacnost?
Miizete s nékym sdilet pocity souvisejici s péci?

Uvitali byste svépomocné / podptrné skupiny ¢i jiny prostfedek (online prostiedi)

pro sdileni pocitl souvisejici s péci?

86



Priloha ¢&. 2

Informovany souhlas

VézZend pani, vaZeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dobé vypracovavam
zavérecnou praci, V ramci které provadim vyzkum, jehoz cilem je zmapovat potieby
neformalnich pecujicich o osoby s Alzheimerovou chorobou na uzemi ORP Pisek.
Sbér dat bude provadén metodou dotazovani prostfednictvim polostrukturovanych
rozhovorti. Rozhovor bude nahravan a nasledn¢ bude provedena analyza zvukového
zaznamu a jeho pfepisu. S ohledem na ochranu osobnich udajti budou zvefejnéna pouze
anonymizovana data. Pokud se béhem rozhovoru objevi pro Vas obtizné téma, mate
kdykoliv moznost odmitnout odpovédet nebo ukoncit rozhovor. Spolecné se mnou se
touto cestou budete podilet na zlepSeni komunitniho planovani na tizemi ORP Pisek
Vv oblasti neformalni péce.

Prohlaseni

Prohlasuji, ze souhlasim sucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy, které¢ budou
pfi vyzkumu pouzivany, stejn¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na
vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou anonymné
zpracovany a pouzity pro ucely vypracovani zavérecné prace studentky.

Mél/a jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostatecné poskytnutém Case zvazit. Mél/a
jsem moznost se studenta/ky zeptat na v§e pro mne podstatné a potfebné. Na tyto dotazy
jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpoved.

Prohlasuji, ze beru na védomi informace obsaZzené v tomto informovaném souhlasu
a souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tdaji G¢astnika vyzkumu v rozsahu,
zplisobem a za G¢elem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
originalu, z nichz jeden obdrzi G¢astnik vyzkumu a druhy student/studentka.

Jméno, pfijmeni a podpis Ucastnika vyzkumu:

V dne:

Jméno, pfijmeni a podpis studenta/studentky:
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Seznam zkratek

APSS CR — Asociace poskytovateld socialnich sluzeb Ceské republiky
CALS — Ceska alzheimerovska spole&nost, o.p.s.

DZR — domov se zvlaStnim reZimem

DOZP — domov pro osoby se zdravotnim postizenim

DPP — dohoda o provedeni prace

EU — Evropska unie

HPP — hlavni pracovni pomér

PnP — prispévek na péci
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