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Vymezeni predmétu zkoumani a strukturace vyzkumného tématu

Pro svou diplomovou praci jsem si zvolila Alzheimerovu chorobu a s ni souvisejici
okolnosti, dopady a diisledky na zdravotni a socialni politiku. Ztotoziluji se s ndzory odborné
vefejnosti, zejména s predsedkyni Ceské alzheimerovské spoleénosti MUDr. Ivy
Holmerové, PhD., Ze Ceska republika ma velké nedostatky v pééi o lidi s touto nemoci®.
Alzheimerova choroba a vSe s ni souvisejici je velkym straSdkem nasi budoucnosti. Doposud
byla tato problematika opomijend. Ve spolecnosti zatim neni dostate¢né povédomi o této
nemoci, jak se projevuje, jaky je jeji priabéh ani jaké jsou moznosti 1écby. Pokud by
nekolovaly vtipy v souvislosti s Alzheimerovou chorobou ve spole¢nosti pfi zapominani,
fada z nich by nevédéla, co to Alzheimer viibec je. Odbornici se jiZ mnoho let snaZi nalézt
1ék na tuto nemoc, ktery by ji dokazal vylégit a ne pouze zpomalovat jeji pribsh. Rada

vyzkumu probéhla a probihd na alternativy mozné diagnostiky, ani v tomto ohledu vsak

veédci nedosahli prozatim tspéchu.

Na zaklad¢ odhadli Mezinarodniho sdruzeni pro Alzheimerovu chorobu vzroste
podet pacienti s touto nemoci do roku 2050 aZ trojnasobné. Jen v Ceské republice trpi podle
statistik Ceské alzheimerovské spoleénosti timto syndromem 143 tisic lidi a naklady
spoleénosti na feseni problematiky demence jsou odhadovany na 39 miliard K&2. Vzhledem
k demografické prognéze nema nase republika kvalitni a do budoucna ani kapacitné
dostacujici systém péfe o pacienty stimto onemocnénim. Neefektivné funguje systém
vzdélavani, financovani zdravotni péce, vyzkumu ¢i socidlni péce. Nedostatecna péce je i o

rodiny a nejblizi p¥ibuzné, kteii se staraji o své blizké s Alzheimerovou chorobou®,

! Nedostatky v pé¢i o lidi s demenci, dostupné na: http://www.hasim.cz/content/nedostatky-v-peci-o-
lidi-s-demenci, 31.8.2015.

2 Zprava o stavu demence 2014, dostupné na: http://www.hasim.cz/content/zprava-o-stavu-demence-
2014, 31.8.2015.
3 Péce o lidi s demenci, dostupné na: http://www.hasim.cz/content/pece-o0-lidi-s-demenci, 31.8.2015.
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mozkové tkani. Jeji podstatou jsou rozliéné chorobné procesy a poskozeni. Alzheimerova
nemoc zpusobuje pokles takzvanych kognitivnich funkci — mysleni, paméti, isudku. Byva
nejcastéjsi pri¢inou demence, ktera vede postupné k zavislosti nemocného na kazdodenni
pomoci jiného ¢loveéka. VéEtsina forem demence postihuje jedince nad 60 let. Stale castéji je
pred¢asna demence v mladsim véku pomérné ¢astym jevem®.

Zda se, ze si jesté nedokazeme plné predstavit, co pro nas jako pro celou spole¢nost
bude znamenat, pokud se vyskyt demence v nésledujicich desetiletich podle predpokladii
zdvojnasobi, nebo dokonce ztrojnasobi. Zatim neni zaznamenan zadny pokrok ve véde¢ ¢i
vyzkumu, ktery by dokézal tuto prognézu zvratit. Zajisténim téchto pacientii se zvysi naroky
na zdravotni a socidlni systém, ale zaroven tlak na ekonomiku a socialn¢ politické klima
v zemi. Podle odhadli nebude mozné naklady na diagnostiku a 1écbu demence plné
financovat z vefejnych zdrojt, a proto za¢ne byt nezbytna pomoc a pisobnost soukromého
sektoru®. Doposud nebyl nalezen zpiisob, jak do péce soukromy sektor efektivné zapojit.
Dulezité je zmapovat soucasnou situaci, zamétit se na hledani moznosti prevence demence
a co nejpiesnéjs$i odhad do budoucnosti jak v oblasti zdravotni, tak v oblasti socialni.

Péce o lidi s demenci se stava stale vyznamnéjsi prioritou v mnoha zemich svéta.
Naptiklad Francie, Anglie, Skotsko ¢i Norsko jiz formulovaly néarodni strategie pro
problematiku demenci. Tyto strategie zahrnuji také zasadu, Ze je zapotiebi podporovat
rodiny, nebot’ to jsou pravé ony, kdo vétSinou poskytuji péci osobam s demenci. Soucasny
demograficky vyvoj svétové populace a zejména populace rozvinutych zemi je provazen

rozdilnymi problémy vetejného zdravotnictvi.

Zatimco v 19. stoleti byly nejvétsi hrozbou zejména infekéni onemocnéni, ve 20.

stoleti onemocnéni onkologickd a kardiovaskuldrni, 21. stoleti bude stoletim

4 Alzheimerova choroba. Ceska  alzheimerovska spolecnost, dostupné  na:

http://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/, 20.6.2015.
5

Alzheimer nadacni fond. Vyroéni zprava, dostupné na:

http://alzheimernf.cz/crobphqob/uploads/2014/07/ANF VVZ 2012.pdf, 15.4.2015.
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degenerativnich onemocnéni, zejména neurodegenerace. Piedpoklada se, ze prevalence
téchto onemocnéni vcetné¢ demence, zejména Alzheimerovy choroby, bude vyznamné
a rychle naristat se starnutim populace®. Vzhledem k tomu, jak je problematika $iroka, nelze
ji fesit pouze po strance medicinské a strance socidlniho zabezpeceni. Dulezité bude i1 zacilit
na oblast vzdélavani, $ifit informovanost a obecné povédomi o této nemoci. V neposledni
fadé se budeme muset zaméfit i na oblast, ktera se tyka legislativnich zaleZitosti’. V pééi pak
zajisténi multidisciplinarniho pfistupu a prohlubovani znalosti a dovednosti péce, vymeénu
zkuSenosti a ptikladt dobré praxe, zejména s ohledem na poruchy sobé&sta¢nosti a poruchy
chovani lidi s demenci, které vyzaduji specifické pfistupy. Alzheimerova choroba bude
vyznamng¢ a rychle nartstat se stairnutim populace. Péce o lidi s demenci je finanén¢€ narocna,
ato z mnoha diivodi. Jedna se o zvySené ndklady na zdravotni péci, material, 1€ky a zajiSténi
dalsich potiebnych sluzeb. Pecujici rodinni ptislusnici nebo osoby blizké maji snizenou
moznost vydéleéné ¢innosti, jsou nuceni ke zméné ¢i opusténi zaméstnani. Péce o blizkého
nesmirné ovlivituje zivot pecujicich rodinnych ptislusnikd. Jedna se o vyznamnou fyzickou
I psychickou zatéz, ale zanedbatelné nejsou ani finanéni a socialni aspekty. Pecujici rodinni
prislusnici se tak stavaji “skrytymi ob&tmi” demence®.

Socioekonomické naklady na feseni jednoho ptipadu demence predstavuji v pruméru
21 tisic euro za rok. Z toho vétSinu tvofi nepfimé naklady vynaklddané rodinnymi a dal§imi
neformdlnimi pecujicimi. Néaklady na feSeni problematiky demence tedy odpovidaji

9

v sou¢asné dobé cca 2,7 miliardy euro®, coz piedstavuje 1% HDP!°. Naklady na feseni

demence v Evropé piedstavovaly 135 miliard euro v roce 2010.* Jedna se tedy o naklady,

7 Definitivni navrh koncepce Alzheiemer. Ministerstvo zdravotnictvi, dostupné na:

http://www.mzcr.cz/Odbornik/dokumenty/definitivni-navrh-koncepce-alzheimer 10078 2785 3.html,

31.8.2015.
8

Definitivni navrh koncepce Alzheiemer. Ministerstvo zdravotnictvi, dostupné na:
http://www.mzcr.cz/Odbornik/dokumenty/definitivni-navrh-koncepce-alzheimer_10078_2785_3.html,
31.8.2015.

® Alzheimer Europe, dostupné na: http://www.alzheimer-europe.org/Dementia/A-Z-of-dementias,
25.6.2015.

10 World Alzheimer report 2010, dostupné na:
http://www.alz.org/documents/national/world _alzheimer_report 2010.pdf, 26.6.2015.

1 World Alzheimer report 2010, dostupné na:
http://www.alz.org/documents/national/world_alzheimer_report 2010.pdf, 26.6.2015.
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které zcela jisté nelze opomijet a ekonomicky thel problému je tieba do problematiky zcela
jisté zahrnout také.

2. Cile diplomov¢ prace

Primérnim cilem mé diplomové prace bude zmapovat a vyhodnotit soucasnou situaci
v souvislosti s Alzheimerovou chorobou a to se zaméfenim na zdravotni a socialni politiku.
Zanalyzovat informace o tom, o jakou chorobu se jedna, jakou ¢ast populace postihuje a jaké
Z ni plynou disledky pro zdravotni a sociadlni politiku. Budu se snazit popsat u jednotlivych
typt aktéri dopady a okolnosti, kterym v souvislosti s touto nemoci ¢eli a jaké maji moznosti
se s ni vyporadat. Mym zamérem bude nalézt jak v oblasti zdravotni, tak v oblasti socidlni
mozné navody feSeni na nepfiznivou situaci, kterd nas v disledku starnouci populace

pravdépodobné ceka.

3. Vyzkumné otazky a hypotézy

Jako hypotézu pro svou diplomovou praci jsem si zvolila své presvédéeni, ze Ceska
republika neni dostate¢né ptipravena na situaci, kterou musime v nejblizSich letech ocekavat
v souvislosti s nartistem vyskytu Alzheimerovy choroby. Nalézt lepsi systém diagnostiky a
objevit zazracny 1€k na tuto nemoc, ktery by ji dokazal vylécit, neni bohuzel v nasich silach.
Nalézt systém, ktery by témto pacientim a jejich pecovatelim dokézal napiahnout

pomocnou ruku, o to se pokusit mizeme a hlavné musime.

Je v soudasné dobé Ceska republika pFipravena na péci o pacienty s Alzheimerovou
chorobou?

Dokaze dostatecné zabezpecit socioekonomické zazemi pro tento typ pacientl a to 1
pro jejich blizké okoli?

Zvlada Ceska republika efektivné §ifit povédomi o Alzheimerové chorobé a
prezentovat ji jako nastrahu, s kterou se budeme jako stat do budoucnosti muset vyporadat?

Jaka opatieni bude tfeba v ramci zdravotni a socialni politiky pfipravit, abychom jako

stat obstali pfi feSeni dopadi této nemoci?

4. Teoreticka a konceptualni vychodiska
Teoreticka vychodiska budou ovlivnéna pfedev§im poznatky zamétenych na studium
zdravotnickych a socialnich systémua v kontextu zdravotni a socialni politiky. Velky vliv

tedy bude mit teorie a realizace vetejné politiky.



Policy innovation diffusion??
Agenda setting®®, cile zdravotni politiky

Péée o duSevni zdravi'*

Podpora zdravi®

5. Metody a prameny

Ma diplomova prace se bude zamétovat zejména na studium a analyzu relevantnich
dokumentt, diky nimz ziskdm potiebny vhled do problematiky. Jako metodu budu vyuzivat
mimo jiné kritickou diskurzivni analyzu'®. K zodpovézeni vyzkumnych otazek vyuziji
sekundérni 1 primarni data. Provedu analyzu vybranych relevantnich dokumentt, jak na

narodni, tak i na nadnarodni tirovni, rovnéz deskriptivni analyzu dat.

6. Predpokladana struktura diplomové prace
Uvod
Teoretickd vychodiska

Metody

12 Sabatier, P.,Weible Ch. 2014. Theories of the policy proces. Westview Press.
13 McCombs, M. 2009.Agenda setting. Portal. Praha.

14 Anderson R, Kickbusch I. 1990. Health Promotion. A resource book. Copenhagen: WHO.

15 Holik J, Koupilova I. (2001) Socialni determinanty zdravi. Eas Lék Ees.140(1):3-7.

16 Drulak, Petr a kol.: 2008. Jak zkoumat politiku: Kvalitativni metodologie v politologii a

mezinarodnich vztazich. Portal. Praha.
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Abstrakt (Cesky)

Diplomova prace se zabyva systémem péce o pacienty s Alzheimerovou chorobou v Ceské
republice. Za prvni cil si kladu tuto nesystematicky feSenou problematiku popsat a potvrdit
ji jako soucasny a zejména do budoucna velmi zasadni vefejné-politicky problém. Na
zaklad¢€ analyzy dat a dostupnych informaci budu shromazd’ovat informace o jednotlivych
opatienich, ktera systém poskytované péfe o tento typ pacientl ovlivnila.
Prostfednictvim obsahové analyzy dostupnych zdroji z oblasti péfe o pacienty
s Alzheimerovou chorobou, budu identifikovat hlavni problémové body jak z oblasti
zdravotni, tak z oblasti socidlni politiky. Velky diraz ve své praci budu klast zejména na
spoleCenskou odpoveédnost za pacienty se syndromem demence a na dopady vefejné-
politickych opatfeni na cilovou skupinu diplomové prace. Jako cilovou skupinu si vymezila
nejen pacienty, ale i neformalni pecujici, tedy i jejich blizké okoli. Na ty je kladena velka
fyzicka, 1 psychickd zatéz, a mnohdy se setkavaji s ptrekazkami, at' uz v podobé
poskytovanych sluzeb formalni péce, tak snizeni osobni kvality zivota i nedostate¢na

podpora jejich statusu ze strany spolecnosti a statu.

Abstract (in English):

My dissertation deals with the system of care for patients with Alzheimer's disease in the
Czech Republic. For the first objective is to describe this piecemeal issue and confirm, that
it's a public-policy problem for the present and will be public-policy problem for the future
too. I will collect information about the various measures that the system of care for this type
of patients affected. Through content analysis of available resources in the field of care for
patients with Alzheimer's disease | will identify the main problem points area of health and
social policy. I will place great emphasis on social responsibility for this type of patients and
on the impact of public policy measures on the target group of thesis. As a target group |
will define not only patients with Alzheimer's disease, but also informal carers, including
their close surroundings. They are under great physical and psychological pressure and meets
with obstacles in the form of provided formal care services, reduction personal quality of

life and insufficient support from society and the state to their status.
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Alzheimerova choroba v soucasné zdravotni a socialni politice

Kristyna Cepeliakova

1 Uvod

Ti, ktefi se s Alzheimerovou chorobou setkavaji, at uz jako pracovnici ve
zdravotnictvi €i socidlni oblasti, védi, jak velké hrozbé do budoucna budeme muset Celit. A
nemusi se jednat jen o odborniky, staci si promluvit s rodinnymi piislusniky, ktefi pecovali
nebo pecuji o blizkého se syndromem demence. Jak velka zatéz je to fyzicka, psychicka, ale
1 finan¢ni. Odbornici se jiz mnoho let snazi nalézt 1€k na tuto nemoc, ktery by ji dokazal
vylégit a ne pouze zpomalovat jeji prabéh. Rada vyzkumt probéhla a probihé na alternativy
mozné diagnostiky, ani v tomto ohledu vSak védci nedosahli prozatim tspéchu. Pokud se
do par let povede védciam s 1ékafi najit 1€k, bude vyhrano. Efektivné dokazeme 1éc¢it dnes uz
i rakovinu a to byla tato nemoc stejnym strasdkem 20. stoleti, jako je Alzheimerova choroba
hrozbou 21. stoleti. Osobné bych byla velmi rada, kdybychom pacientlim mohli podavat 1éky
a vylécili je tak. Takovy l¢k ale doposud nemame a v dohledné dobé mit pravdépodobné
nebudeme. Na nartist pacientli s Alzheimerovou chorobou je tedy nezbytné se pfipravit a to
komplexnim systémem péce. Zajistit propracovany systém zdravotni a socialni péc¢i ato i se
zaméfenim na prevenci cilenou na rizikovou skupinu. Statem podporované socialni zdzemi

a zabezpeceni musi byt dostupné nejen pro pacienty, ale 1 pro blizké okoli.

M¢la jsem moZznost pracovat jako projektovy manazer pro domovy se zvlastnim
rezimem, které pecovaly pievazné o pacienty s Alzheimerovou chorobou. Na zakladé této
zkuSenosti jsem se rozhodla zvolit si pravé toto téma pro svou diplomovou préci. Staci
jednou navstivit zafizeni, které peCuje o pacienty se syndromem demence a jsem
pfesvédcend, Ze to rozrusi kazdého. Lidé se v soucasné dobé dozivaji vySsiho véku.
Prodluzujici se délka lidského Zivota je vysledkem kvality zdravotni péce a zivotni urovné.
Seniorské obdobi Zivota se oproti diiveéjSku prodluzuje a stava se tak velmi vyznamnou fazi.
Nekdy si ale pokladame otdzky a pochybujeme o tom, zda tyto roky navic jsou vzhledem
K jejich kvalité proziti, pfinosem. Cesky statisticky uiad poskytuje zajimava statisticka data.
Od roku 2005 se v CR zvysila stiedni délka Zivota pfi narozeni u Zen o 1,6 roku, u muzii o
1,8 roku. Délka zivota ve zdravi vzrostla u Zen o 3,6 a u muzi dokonce o 4,2 roku. Obrazek
¢.1 znazoriiuje, ze délka zivota ve zdravi je ukazatelem, ktery kombinovanim informaci o
umrtnosti a zdravotnim stavu jednoduchou formou popisuje zdrav populace, vyjadiuje pocet

let, které v priméru zbyvaji.
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Obrazek é. 1:

HEALTH EXPECTANCY: HEALTHY LIFE YEARS (HLY)
DELKA ZIVOTA VE ZDRAVI

délka nemoci

‘l‘ Tt
I
diagnéza I
chronicke 1
nemodci |
1

zdravé obdobi

LIFE EXPECTANCY
STREDNI DELKA ZIVOTA, NADEJE DOZITi

Zdroj: Zdravi 2020 — Narodni strategie ochrany a podpory zdravi a prevence nemoci

Stale vEtsi Cast zivota tedy prozivame bez zdravotnich omezeni. Podle umrtnostnich pomért
platnych v CR v roce 2011 by se Zena narozena v tomto roce primérné dozila 80,7 let a doba
prozita ve zdravi by &inila 63,6 roku. Generace Zen narozenych v CR v roce 2011 by tak
prozila bez zdravotnich omezeni téméf &tyfi pétiny svého Zivota. Cesky muz narozeny v roce
2011 ma pramérné pied sebou 74,7 roku zZivota, z toho 62,2 roku ve zdravi, coz predstavuje
83 % z celkové délky zivota. Z dat tedy vyplyva, Ze 1éta zivota navic nejsou jen l1éta prozita
v nemoci a v n¢jaké forme bolesti a utrpeni. Dale statistiky ukazaly, ze muzi sice v praméru
ziji kratsi pocet let, ale zato proziji vétsi ¢ast zivota v lepSim zdravotnim stavu nez Zeny
(Cesky statisticky uad 2011). Ceska republika se ale v rAmci nad&je na doziti fadi k zemim
spiSe s niz$i nad¢ji na doziti. Na zacatku 1 na konci obdobi let 2000-2011 spadala do nejhorsi
tietiny zemi EU 27. Piestoze se tedy v CR prodluzuje délka Zivota a i délka Zivota prozita
ve zdravi, délka nadg&je doziti pii narozeni v CR nedosahuje ani primérné hodnoty v zemich

EU27 (Narodni strategie ochrany a podpory zdravi a prevence nemoci 2014).

Alzheimerova choroba a obdobna onemocnéni zplisobuji v souc¢asné dobé syndrom
demence Vv rizném stupni odhadem u vice nez 140 tisic ob¢anl na$i republiky (Matl,
Holmerova, Matlova: 2014) Navic na zékladé odhadi Mezinarodniho sdruzeni pro
Alzheimerovu chorobu vzroste pocet pacientl s touto nemoci do roku 2050 az trojnasobng.
V souvislosti se sledovanou problematikou je nutno zdiraznit potiebnost celospolecenského
a multirezortniho pfistupu. Péce o lidi s neurodegenerativnim onemocnénim je finanéné
narocna, a to z mnoha diivodil. Jedna se o zvysené naklady na zdravotni péci, materidl, 1€ky

a zajisténi dalSich potfebnych (zejména socialnich sluzeb) (Navrh koncepce feSeni

2
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problematiky ~ Alzheimerovy choroby a obdobnych onemocnéni v CR 2012).
Socioekonomické ndklady na tfeSeni jednoho ptipadu demence ptedstavuji v priméru 21
tisic euro za rok. Z toho vétSinu tvoii nepfimé naklady vynakladané rodinnymi a dal§imi
neformalnimi pecujicimi (World Alzheimer report 2010). Globalni naklady demence
vzrostly z 604 miliard americkych dolartt v roce 2010 na 818 miliard v roce 2015. To
predstavuje nartst o 35,4%. Odhadované naklady demence se zvysily ve vSech regionech
(Svétova zprava Alzheimer 2015).

Velkym tématem v této oblasti celosvétové, ale i v CR, jsou rodinni pecujici. Vyzkumy mezi
rodinnymi peéujicimi v CR ukazuji, Ze trpi obrovskou fyzickou i psychickou zatézi a
Vv systému zdravotné socialni péce je absolutni nedostatek sluzeb urenych pro tuto cilovou
skupinu. Pecujici rodinni pfisluS$nici navic maji mnohdy i snizenou moZznost vydelecné
¢innosti. Jsou nuceni ke zméné ¢i opusténi zaméstnani, ¢imz upadaji rodiny do chudoby
(Kotrusova, Dobiasova, Hostalkova 2013). Je znamo, ze ani o tom mnozstvi pacientti, které
CR eviduje nyni, neni postarano tak, jak by si zaslouzilo. Pokladam si otazku, zda je viibec

mozné se pripravit na pocet pacientl, které prognoza predpovida.

Ve své diplomové praci se budu vénovat tomu, jak je nastaven soucasny systém zdravotni a
socialni péce o osoby trpici Alzheimerovou chorobou a identifikovat jeho klicové slabiny.
V ivodni €4sti prace se vénuji vymezeni problému a definovani cilii prace, nasledné
predstavuji teoretickd vychodiska. Dale popisuji, co je to Alzheimerova choroba v kontextu
obecngjstho pojmu demence a jakym si proSla postupnym vyvojem. Ptredpokladana
nejrozsahlejsi Cast prace se vénuje analyze souc¢asného stavu a vyvoje péce o pacienty s timto

onemocnénim. Prostor vénuji 1 problematice rodinnych pecovateli
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2 Vymezeni vyzkumného problému

Tato diplomova prace je veénovana problematice vzrlstajici prevalence onemocnéni
Alzheimerovy choroby, s niz se potyka Ceska republika podobné jako vétsina dalsich zemi
po celém svété. Orientace vladnich politik a vetejnépolitickych opatieni se v poslednich
letech zabyvala jinymi tématy, nez bylo prave starnuti populace a problémy s tim souvisejici.
Staii uz dlouhou dobu neni v popfedi z4jmu médii, ani politické a Siroké vefejnosti.
Soucasna spole¢nost ma i odlisné sdilené hodnoty, nez tomu bylo napiiklad pred 50 lety.
Spise inklinujeme k individualismu a trendim nuklearni rodiny (Chaloupkova,
Salamounova in Kuchatova, 2005). Tyto okolnosti s problematikou Alzheimerovy choroby
bezprostifedné souvisi. Jak uvadi obrazek €. 2, na celém svét€ zilo v roce 2015 piiblizné€ 46,8
miliont lidi s demenci. Statistické tidaje predpovidaji, ze pocet lidi s demenci se pfitom
nejspis kazdych dvacet let zdvojnasobi. Mizeme tedy ocekavat, ze v roce 2030 bude na
Zemi 74,7 miliont lidi s demenci a v roce 2050 dokonce 131,5 miliont lidi (Zprava o stavu
demence 2015: 9). Nejsou to Cisla, kterd by se nas netykala. Pokud se podivame na historicky
vyvoj vyskytu demence v Ceské republice, tak v absolutnim i relativnim vyjadieni pocet
tohoto onemocnéni nartstd. Dokonce nové prevalencni studie uddvaji, ze pocty lidi

s demenci jsou dokonce vyssi, nez se predpokladalo (Zprava o stavu demence 2015: 13).

Obrazek ¢. 2
People living with dementia around the world
LX) 2050
2050
13.4mPr
2030
L3 2015 2015 S
Americas Africa Europe Asia

Zdroj: World Alzheimer report 2015 — Global impact of dementia
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V Ceské republice dochazi dlouhodobé k nedostateénému rozvoji a koordinaci péée 0
pacienty s Alzheimerovou chorobou a to i pfesto, ze mnohé staty v ramci EU vnimaji tuto
nemoc jako prioritu svych vefejnych politik a pfijimaji pro to fadu opatieni. Nadale u nas
pretrvava stav, kdy o této nemoci, jejich pfi¢inach a dopadech, lidech, ktefi timto
onemocnénim trpi, poskytovatelich, ktefi se snazi pomoci s péci a celkovém prostiedi, toho
vime malo. A to i pfesto, ze vime, jaké jsou udaje o poctech nemocnych a jaka ¢isla mizeme

ocekavat do budoucna (Zprava o stavu demence 2015: 9).

Momentalné nastavené podminky a moznosti pée o pacienty s Alzheimerovou
chorobou jsou nedostate¢né a mnohdy nedustojné pro pacienty a dlouhodobé netunosné pro
jejich pecujici okoli. Velky vliv na to ma typ péce, kterou pacienti s timto onemocnénim
potiebuji. Odehrava se na poli dvou rezortt, zdravotnického a socialnich véci, to s sebou
Vv praxi piinasi velké problémy. UZ porada ministrii zdravotnictvi Organizace pro
hospodatskou spolupraci a rozvoj (Organization for Economic Cooperation Development —
OECD) v roce 1998 konstatovala, Ze demence je jednim z problému, které proveéfi funkénost
a propojeni systémi zdravotni a socialni péce a jejich koordinaci (Holmerova, Rokosova,
Vankova 2006). Zakladnim vyzkumnym problémem v této praci je soucasny neefektivné
fungujici a kapacitnd nedostadujici systém poskytované péée v Ceské republice.
Alzheimerova choroba je narocné onemocnéni se specifickymi potifebami jak pro pacienty
samotné, tak pro jejich pecujici okoli. Je potfeba zménit priority v systému poskytované péce
jak v oblasti zdravotnictvi, tak z oblasti socialni péce a efektivné nastavit organizaci

spoluprace obou rezorti.
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3 Cile a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem mé diplomové prace je zjistit, jak je nastavena politika (policy design)
zdravotni a socialni péée o osoby s Alzheimerovou chorobou v CR a identifikovat kli¢ové
problémy v této oblasti a zaroven zjistit, jak jsou lidé s Alzheimerovou chorobou a jejich
rodiny konstruovani v medialnim diskurzu a zda tato konstrukce ma vliv na politiku

zdravotnich a socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu.
Hlavni vyzkumné otazky:
Jaky je soucasny stav zdravotni a socialni péce o pacienty s Alzheimerovou chorobou?

Jaké je postaveni pacientd S Alzheimerovou chorobou a jejich pecujicich v soucasném

nastaveni systému zdravotni a socialni péce?

Jaky je soucasny medialni obraz osob s Alzheimerovou chorobou a ma tento obraz vliv na

policy design politiky zdravotnich a socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu?

4 Metody

V ramci prace vyuzivam kvalitativniho pfistupu s cilem ziskat detailni a komplexni
obraz studovaného jevu (Svaiicek, Sed’'ova 2007: 17). Kvalitativni vyzkum zahrnuje popis a
interpretaci socidlnich nebo individualnich probléml a jeho podstatou je vytvofeni
komplexniho, holistického obrazu o zkoumaném jevu. Snazi se zejména o porozuméni, ale
neziika se ani vysvétleni jevu, ktery zkouma. Porozuméni znamena rekonstrukci toho, jak
nekdo druhy propojuje skutecnosti pomoci jim uznavanych zakonitosti, zatimco vysvétleni
znamena propojeni udalosti pomoci zdkonitosti uznavanych nami, napf. pomoci riznych
psychologickych teorii (1997). Ztoho duvodu jsem si kvalitativni vyzkum zvolila.
Soustfedim se primdrm€ na studium a analyzu relevantnich dokumentd, jejichz
prostiednictvim jsem ziskala vhled do dané problematiky. Pro zjiS§téni soucasného stavu
policy designu péce o osoby s Alzheimerovou chorobou se zabyvam ptredevsim statistikami
a vefejné politickymi dokumenty (Vesely, Nekola 2007). Na pocatku mé prace jsem vyuzila
tzv. metodu ,,desk research®. Studiem dokumentt, které vetejné poskytuji piislusna
ministerstva, sttni organy a odborné organizace atd. jsem si urcila rdmec (arénu), ve které

jsem problematiku zkoumala. V ramci oblasti zdravotnictvi Cerpam statisticka data zejména
6
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z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS), Narodniho zdravotnického
informaéniho systému (NZIS), Ceského statistického tufadu (CSU) a dostupnych statistik
nekterych pojistoven. Kliové pro me jsou veiejné politické dokumenty schvalené a pfijeté,
ale 1 doCasné navrhy, které pro mé jsou také zajimavym informac¢nim zdrojem. Na mysli
mam naptiklad Navrh koncepce reseni problematiky Alzheimerovy choroby a obdobnych
onemocnéni v CR, ktery byl takovym piedvojem dlouho o¢ekavaného Ndrodniho akcniho
planu pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobnda onemocnéni na léta 2016-2019. DalSimi
inspirativnimi zdroji pro m¢ jsou naptiklad Narodni ak¢ni plany a programy piipravy na
starnuti mezi 1éty 2003-2017 (Narodni ak¢éni plan podporujici pozitivni starnuti pro obdobi
let 2013 az 2017, Narodni program pfipravy na starnuti na obdobi let 2008 az 2012, Narodni
program piipravy na starnuti na obdobi let 2003 az 2007). Vétsina dokumenti, se kterymi
jsem pracovala, ptirozené souvisi a vymezuji zejména K zakonu ¢. 108/2006 Sb., Zakon o
socialnich sluzbach a ¢. 372/2011 Sb., Zakon o zdravotnich sluzbach.

Doplitkovou metodou pro vyzkum v oblasti soucasného stavu zdravotné socidlni péce o
osoby s Alzheimerovou chorobou je metoda mystery shopping, pomoci které mapuji
soucasnou situaci kapacit v domovech uréenych pro pééi o pacienty s Alzheimerovou
chorobou. Diive se nazyvala tato metoda zakaznickym testem. Dnes je jiz pouzivan
mezinarodn¢ zavedeny pojem mystery shopping (Bouckova 2003). Jednd se o metodu
skryt¢ého pozorovani. Mystery shopping v komplexu hodnoticich metod tadime
K behavioralnim systémim hodnoceni. V zahrani¢i né€kdy odbornici mluvi o ,,secret
shopping®, ,,phantom shopping®, ,,silent shopper* (Béhm et all., 2015). Jedna se o velice
standardizovanou metodu pozorovani, ktera umoziuje prostiednictvim predem
pfipraveného scénafe zjistit a poté porovnat sledované udaje. OdliSuje se od ostatnich
vyzkumnych technik tim, Ze zkoumany subjekt nevi, Ze je pfedmétem vyzkumu. Ma to své
opodstatnéni. V nékterych ptipadech by tato znalost mohla vést k neobvyklému chovani a
v disledku k znehodnoceni vysledkt (Staitkova 2010: 77). Tato metoda je velmi uzivana
v soukromém sektoru a nejvice vyuzivana pii méfeni kvality sluzeb. Casto probiha
prostfednictvim osobnich nav§tév mystery shoppera v konkrétni sluzb&é nebo mize mystery

shopping probihat formou tajnych telefonatti ¢i praveé emaila (Stucker 2005:7).


http://www.mpsv.cz/files/clanky/20848/NAP_2013-2017_070114.pdf
http://www.mpsv.cz/files/clanky/20848/NAP_2013-2017_070114.pdf
http://www.mpsv.cz/cs/5045
http://www.mpsv.cz/cs/2869
http://www.mpsv.cz/cs/2869
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V roli mystery shoppera jsem ja osobné a simuluji tedy realného zakaznika. Na zaklad¢
pfedem pfipraveného textu se dotazuji prostiednictvim emailli v domovech se zvlastnim
rezimem. Kontroverzni ¢ast této metody je etika. I ja osobné jsem méla problém s tim
oslovovat jednotliva zafizeni a v podstaté zneuzivat jejich ochoty a jejich ¢asu. BohuZzel jsem
k tomu ale tak musela pfistoupit. Jak uz jsem vysSe zminila, vyuzivala jsem K dotazovani
dostupnosti kapacit emaily, jednalo se tedy o ,,mystery e-mailing®. Tato forma ma trochu
odlisnou strukturu, protoze zde chybi pifimy kontakt se zkoumanym zafizenim (Stucker
2005:7). Vyzkumnym cilem mé diplomové prace je zjistit, jak je to v CR s kapacitou pro
umisténi pacientll s Alzheimerovou chorobou do domova se zvlastnim rezimem. V registru
poskytovatelt socialnich sluzeb, ktery pro sviij vyzkum vyuzivam, je celkem uvedeno 314
domovt se zvlastnim rezimem. Chtéla bych doplnit, Ze vyzkumné Setfeni jsem provadéla
v fijnu roku 2016. Kdyz jsem se dnes (1.1.2017) do Registru poskytovatelé socidlnich sluzeb
koukala, pocet téchto domovti jiz je 319. Z mé emailové schranky bylo odeslano celkem 286
emaild. Rozdil téchto dvou cisel zplsobilo uz v registru jasn¢ vyspecifikovano, ze tato
zafizeni nejsou urcend pro nasi skupinu pacientd, nebo nebyl u ozna¢eni domova ani kontakt,
ani emailova adresa. Pfehled oslovenych domovt se zvla§tnim reZimem je pfiloha ¢. 1 mé

diplomové préce.

S ohledem na vyuziti teorie konstrukce cilovych skupin (Schneider, Ingram, 1993, 1997)
zjistuji i medidlni obraz osob s Alzheimerovou chorobou. K tomu vyuzivam obsahové
analyzy novinovych ¢lankti a c¢lankd. Obsahovd analyza vyzkumnou technikou pro
objektivni, systematicky a kvantitativni popis zjevného obsahu komunikace (Berelson 1971:
18). I pravé proto se mi tato metoda jevi jako idedlni prostfedek k identifikaci zptsobu,
jakym jsou pacienti trpici syndromem demence a tedy i Alzheimerovy choroby konstruovani
jako cilova skupina vetejné politiky. Typické pro obsahovou analyzu je to, Ze pfistupuje
k textu jako k celku a je tak schopna zkoumat i skryté vyznamy, které jsou v textu obsazeny
(Devereux 2007: 194). Obsahova analyza se vénuje zkoumani textli a jiného materialu,
kterému lze obecné priklanét uréity vyznam. Text je v tomto pojeti chapan jako médium,

nékym vytvorené proto, aby nesl ur¢ity vyznam, ktery bude predan dal. Diky tomu lze do
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obsahové analyzy zahrnovat velké mnozstvi riznych materialt. Podle Hendla (Hendl 2008,
388) je obsahova analyza ,.analyza dokumentii a textii s cilem rozkryt jejich vlastnosti
S ohledem na polozZenou otazku**. Kombinuji kvantitativni a kvalitativni obsahovou analyzu.
V kvantitativni analyze jde o zjiSténi Cetnosti vyskytu predem danych kategorii, ptipadné
vztahy mezi vyskyty jednotlivych kategorii v jednotkach textu. Kvalitativni analyza je pro
mou potfebu rovnéz velmi diilezitd, nebot’ mi umozni zachytit hloubéji, jak je cilova skupina
konstruovana a i kontext, ve kterém se sd¢leni vyskytuji (Krippendorf 2004: 18-19).

Analyzu provadim v ¢lancich, které jsou uvefejnény v novinovych publikacich, ¢i na
internetovych zpravodajskych serverech. Zamérné se bude jednat o takto Siroky zabér
dokumentt napfic relevantnosti zdroji. Cilem obsahové analyzy bude extrahovat proménné
z textu. Mnou urc¢ena jednotka je stanovena na zpusob konstrukce cilové skupiny — tedy zda
se zam¢fuje tematicky néjakym obsahovym vyznamem na cilovou skupinu pacientt
s Alzheimerovou chorobou (Kronick 1997: 57-58). Analyze jsem si urcila ¢asovy ramec a
to ¢lanky, které vysly v druhé poloviné roku 2016. Vyuzivam dva zpisoby hledani ¢lanki
S touto tematikou. Prvni zplisob bylo ndhodné vyhledavéani na internetovych portalech a
archivech internetovych ¢asopisii. Druhym zptsob je podstatné efektivnéjsi a to vyhledavani
pomoci Newton Media SEARCH. Jednd se o On-line vyhledavani v nejveétsim
elektronickém archivu medialnich zprav v Ceské republice. P¥i analyze se zaméfuji na
zpusob, jak jsou pacienti v rdmci tohoto vetejné-politického problému konstruovani, do jaké
role jsou situovani a to zejména v kontextu teorie, kterou jsem si pro svou praci zvolila.
Kritéria pro ¢lanky mam tedy dvé, aby byly publikované pozdéji od data 1.7.2016 a téma

¢lanku musi pojednavat o pacientech s Alzheimerovou chorobou.
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5 Teoreticka a konceptualni vychodiska prace

V ramci této kapitoly nastinim teoreticka a konceptualni vychodiska, ktera vyuzivam

V jednotlivych ¢astech své diplomové prace.

5.1.1 Teorie konstrukce cilovych skupin

Teorie socialni konstrukce cilovych skupin (dale teorie SKCP) ma koieny v 80. letech a
predstavuje v soucasné dobé€ oblibeny zpusob vysvétlit priciny selhavani vefejnych politik.
Pristup teorie SKCP navazuje na teorii pluralismu, vefejné volby (public choice theory),
odkazuje na jejich nedostatky a rozviji je. SKCP nevidi politiku jako né¢jakou entitu, ktera se
tidi nepozorovatelnymi ptirodnimi zadkony se schopnosti sama sebe regulovat a ménit, jako
je to v piipad¢ pluralismu, ani nevnima jedince jako racionalni bytost, které jedna pouze
s vidinou uspokojit vlastni zajmy. Zastava presvédceni, ze jedinci nemaji stejné podminky a
moznosti piistupu k politické moci a jejich jednani je motivovano riznymi zpusoby a
okolnostmi, které n¢ktefi maji moznost ovlivnit a nékteti nikoliv (Schneider, Ingram 1997:
13-15).

SKCP je tzce spjata s procesem tvorby politiky zejména v souvislosti s distribuci vyhod a
omezeni. Vefejné politiky mnohdy nezvladaji efektivné fesit spoleCenské problémy a
mnohdy je to na tkor nékterych skupin. V disledku pak mize dochazet az k nerovnému
obcanstvi. Socialni konstrukce cilovych populaci vychazi z presvédceni, Ze piestoZe by si
mély byt v demokraticky uspotadané spolecnosti vSichni pfed sebou rovni, ve skutenosti
je to mnohdy nastavené tak, ze n€které skupiny disponuji vice benefity nez tresty a naopak
(Schneider, Ingram 1993: 334).

Mira pravdépodobnosti, ze cilové skupiny budou politicky aktivni a budou se ucastnit
procestt tvorby vetfejnych politik ¢i nikoli, zavisi z valné casti na uspotfddani danych
vetejnych politik (Drhova, Ochrana 2010:79).

Socialni konstrukce cilovych skupin ovliviiuje podobu vetejné politiky dvéma zptisoby dle
(Schneider a Ingram 1993). Za prvé je politicti predstavitelé vnimaji jako jeden z faktort,
ktery by mohl mit zasadni vliv na jejich znovuzvoleni. Z toho diivodu uvazuji nad reakci
skupiny, naptiklad nad tim, zda ji dokaze dana cilova skupina ocenit a jaky by z toho mohli
mit potencionalni prospéch tieba pti pfistich volbach. Velky vliv ma i reakce ostatni

populace. Zda ostatni populace bude dany typ politiky realizovany pro danou cilovou
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skupinu povazovat za akceptovatelny (jestli si je cilova skupina zaslouzi). Za druhé se do
politiky promita, jak rozhodovatel¢ na danou cilovou skupinu nahlizeji ze svych
ideologickych pozic(Schneider a Ingram 1993, 1997).

Snahou teorie je vysvétlit, jak socidlni konstrukce cilovych skupin ovliviiuje veiejné
Cinitele pii vybirani konkrétni podoby, nastrojt a cilti dané politiky, ale také zachycuje fakt,
ze vybrana politika ovlivituje vnimani cilové skupiny jako takové (Schneider, Ingram 1993:
334). Hlavni tezi teorie je to, ze zpuisob, jakym jsou konstruovany cilové skupiny urcité
politiky, urcuje do velké miry i podobu dané politiky. A to zejména to, jaka ji bude vénovana
pozornost a jaké nastroje bude mit k dispozici. Cilové skupiny jsou dle teorie spojovany
s riznymi charakteristikami a na tyto charakteristiky se pfirozen¢ poji dalsi obrazy, hodnoty,
symboly a ocekavani. Politika stanovuje problémy, které maji byt vyfeSeny, a také cile,
kterych mé byt dosazeno. Politika ale také definuje skupinu lidi, ktera je spojena s dosaZzenim
zvolen¢ho cile. Dochdzi tak k socidlni konstrukci cilové skupiny, pii které jsou
identifikovany hlavni znaky, hodnoty, symboly a charakteristiky dané skupiny. Socialni
konstrukce je vlastné stereotypni pfedstava o dané skupiné vytvorena naptiklad politikou,
kulturou, medii, ndboZenstvim, apod. Mezi pozitivni konstrukce patfi identifikatory, jako je
inteligence nebo ¢estnost, mezi negativni pak fadime napt. hloupost a sobeckost. Vysledna
socialni konstrukce je méfitelny empiricky jev. Data lze ziskat napf. studiem textl
(legislativa, clanky v €asopisech apod.), studiem projevl apod., ale také pomoci rozhovort

s tvurei politiky ¢i ¢leny cilové skupiny (Schneider, Ingram 1993: 335).

Tento koncept je zaroven piinosny tim, Ze se snazi vysvétlit, pro¢ se mnohdy vetejné politice
nedafi plnit své cile a naopak tyto nerovnosti vytvaii a legitimuje. Nezaméfuje se jen na
socialni pfi€iny vetejné-politického problému, ale snazi se 1 pochopit hlubsi pficiny, které
Casto souvisi s kulturn€ zakotenénymi predsudky (Newton 2005, deLeon 2007).

Velmi uzce stim souvisi policy design, ktery mé dlouhodoby vliv na identitu
cilovych skupin. Negativné konstruované skupiny byvaji v disledku své nalepky méné
politicky aktivni. Casto je to ale spie ovlivnéno omezen&j$imi moznostmi participovat nebo

Spatnymi zkusenostmi s institucemi a ufady (Schneider, Ingram, 1993, 1997).
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Teorie SKCP je zalozena na osmi piedpokladech, které jsou obsazeny ve tiech kategoriich:

Model jedince - G¢astnici nemohou zpracovat veskeré relevantni informace potiebné
k rozhodnuti, a tak se spoléhaji na mentalni heuristiky. O tyto heuristiky maji
tendence potvrdit informaci, ktera je v souladu se zab&éhlymi principy. Lidé pouzivaji
socialni konstrukce subjektivnim zptisobem a pomoci nich hodnoti. Tato socialni
realita je relativni, jedinci vnimaji obecné vzory konstrukci v ramci objektivnich

podminek Pierce 2014: 5).

Politickd moc - politicka moc neni rovnomérné rozdélena mezi aktéry (Pierce 2014:
5).

Politické prostiedi: Politika tvoii politiky, kteti se zabyvaji vytvafenim nové politiky
a politikd. Politika vysila zpravu pro obCany a ovliviiuje tak jejich orientace a
vnimani skupin. Politiky jsou vytvafeny v politicky nestabilnim prostiedi. (Pierce
2014: 5)

Nize uvadim dvé tabulky, které velmi ndzorné ptedstavuji fazeni do skupin dle teorie. Nutno

podotknout, Ze tato tabulka vychézi z reflexe USA v 90. letech. V jinych zemi, napt. CR ale

muze vypadat cela jinak.

Schéma €. 1: Matice cilovych skupin politik dle Schneider a Ingram

Konstrukce

Pozitivni Negativni
Politicka | Silny Zaslouiili (Advantaged) Uzurpatofi (Contenders)
moc Seniofi Bohati

Byznys Velkeé odbory

Veterani Mensiny

Veédci Kulturni elity

Slaby | Potfebni (Dependents) Devianti (Deviants)

Déti Lidé trestani

Matky Zavisli na drogach

Hendikepovani Komunisté, anarchiste, gangy

Zdroj: prevzato ze Schenider, Ingram 1993: 336 (pieklad Holefiova 2016:10)
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Schéma ¢. 2: Matice cilovych skupin politik dle Schneider a Sidney

Socialni konstrukce
pozitivni negativni
vyssilZaslouZili Uzurpatori
Zaméstnavatelé Bohati
Investori a vlastnici
Danovi poplatnici - stredni tfida Pojistovny
Zaméstnanci
Pfijemci starobniho socidlniho zabezpeceni
- Ucastnici programu Medicare
= Lidé s fyzickym hendikepem
a
2 Afroamericané
n Stredni trida
2
_g Lidé s mentalnim hendikepem
N
R Matky Studujici Feministky
<
= Pecujici
© samotivitelky
e Déti Matky zavislé na socidlnich davkach
Chudi Nezaméstnani
Déti ze znevyhodnéného prostredi
Uzivatelé drog Podminecné propusténi
Bezdomovci Afroamericang, kteri nedokondi skolu
Nesezdani llegalni imigranti
Nactileté téhotne "Kriminalnici"
Sexualni nasilnici
nizsi|Potfebni Devianti

Zdroj: pievzato ze Schenider, Ingram 1993: 336 (pieklad Holeriovd 2016:10)

Dle teorie SKCP zaslouzili (advantages) skupina, ktera ma hodné politické moci a je
vnimana pozitivné., jsou tzv. prioritni skupinou. Maji velmi vyhodnou vychozi pozici, jejich
problematiku dokéazi dostat do popiedi tak, aby se ji politicti predstavitelé¢ vénovali, tedy
jednoduseji, maji moznost na sebe a na své zajmy upozornit. Tato skupina ma moZznosti a
schopnosti, které jim umoziuji strukturovat jejich vlastni konstrukci. Nejsou vSak za to
vnimani negativné. Na tuto skupinu lidi se cili nové politické strategie a to 1 pfesto, Ze by
bylo logictéjsi cilit na skupinu zcela jinou, kde by to bylo i efektivngjsi. Politika, ktera s nimi
souvisi, obsahuje pozitivni pravidla a ¢erpaji z ni benefity. Pfislusnici k této skupiné jsou
povazovani za ,,inteligentni* a ,,rozumné®. (Ingram a Schneider 1993, s. 334-349). Skupina
tzv. ,,uzurpatori” (,,contenders) jsou mocni, ale spole¢nosti jsou vnimani spise negativné.
Benefity jim nejsou distribuovany viditelnou cestou, spise prostiednictvim néjakych ulev a
dobte ukrytych legislativnich mezer. Viditelné podpory se politici obavaji, protoZze v o€ich
ostatnich to nevypada spoleCensky Zadouci. I podoba tresti je spiSe ve skryté roviné
prostiednictvim kritiky, realné tresty jsou v jejich pfipadé Spatné¢ vymahatelné.

Konstruovana pravidla pro tuto skupinu byvaji nejasné definovana. Mnohdy je na zakladé
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téchto pravidel obtizné urcit, koho vlastné politika podporuje a koho néjak omezuje. Politicti
pfedstavitele argumentuji spiSe podvodnymi nez rozumnymi argumenty pro zdivodnéni
prerozd€lovani trestli a odmeén. Jejich participace spiSe ignoruje platné pravidla a je pro ni

typické manipulativni a podvodné jednani (Ingram a Schneider 1993, s. 337-342).

Skupina zavislych (,,dependents*) je vnimana jako politicky slabd, ale pozitivné vnimana.
Politicti predstavitelé chtéji byt s timto typem skupiny za dobfe a v povédomi spolecnosti
jako s nimi spolupracujici. . Pro kazdého politika je velkym plus pokud se mu podafi vytvofit
povédomi, Ze haji z4jmy této skupiny. Zavisli maji malou politickou kontrolu nad politickym
designem, ktery je jim vtisknut. Taky z dvodu nedisponujici politickou moci maji znatelné
znesnadnén piistup k benefitim a prostiedkim. Clenové této skupiny jsou &asto
vykreslovani jako ,,bezmocni* ¢i ,,0slabeni* a nékdy dochazi az ke stigmatizaci nékterych
¢lend této skupiny. Problémy, které maji, jsou pouze jejich, ale nedokaZzi si s nimi samotni
poradit a vyiesit je. Nemaji na to potiebnou moc, ani prostredky. Politické strategie jim
fikaji, Ze neni vefejnym zajmem vyiesit jejich problémy a v ptipadé, Ze jsou feseny, tak jen
z diivodu soucitu. Politickd participace je tradi¢niho charakteru s velmi malou mirou
aktivity. Clenové této skupiny zastavaji zejména role Zzadatelil a uchazeét s zadosti o pomoc

(Ingram a Schneider 1993, s. 337-342).

Posledni skupinou jsou devianti (,,deviants®). Jedna se o nejhor§i moznou situaci pro jeji
¢leny, protoZze nemaji zadnou politickou moc a jesté k tomu jsou negativné vnimani. Maji
oznaceni téch ,,Spatnych a problematickych®, ¢asto jsou trestani a je na né kladena vétsi
z4té€z, nez na ostatni skupiny. Jsou tedy piijemcem neimérnych mnozstvi trestajicich politik
a bfemen, témét zadnych benefitli. Stavaji se Casto terCem politiki a mnohdy jsou jim
zazlivané spolecenské problémy, s kterymi nemuseji mit ani nic spole¢ného. Devianti
nemaji témeét zddnou kontrolu nad politickou agendou a nad svym policy design. Tradi¢ni
formy participace jako napftiklad ucast ve volbach, nebo néjaka kandidatura, je vnimana jako
nepiipustnd pro Cleny této skupiny. Devianti maji sklon poruSovat pravidla politické
participace (Ingram a Schneider 1993, s. 337-342). Ja ve své praci vyuzivam ¢ast této teorie
K pochopeni, jak je konstruovana skupina osob s Alzheimerovou chorobou v ramci
medidlniho diskurzu a zda tato konstrukce ma vliv na policy design politiky zdravotnich a

socialnich sluZeb pro tuto cilovou skupinu.
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Teorie SKCP ma i své kritiky. Zejména je teorii vyc¢itano (napt. deLeon 2005), ze nedokaze

odpovédet na to, jakym zplisobem maji skupiny Sanci se vymanit a posunout se nékam jinam.

Autorky uvadéji jako jednu z moznosti zmény role v ramci socialni konstrukce ,,vnéjsi
okolnosti“. Tento pojem je ale kritikou (deLeon 2005) oznacovano jako vagni vysvétleni.
Nutno ale doplnit, ze autorky Ingram i Schneider se pokouseji fesit zménu konstrukei a
politik, kde vidi jako hlavni hybatel urcité extrémni udalosti, které mohou fungovat jako

vySe zminény spousté¢ zmény konstrukce (Schneider, Ingram 2005: 8).
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5.1.2 Kyvalita Zivota

Jedinci s kognitivni poruchou (véetné téch trpicich Alzheimerovou chorobou), jejich rodinni
pfislusnici i poskytovatelé zdravotni ¢i socidlni péce identifikuji ,,kvalitu zivota" jako hlavni
cil pri 1é¢bé demence (Logsdon a kol. 2008).

Zdravi bylo hodnoceno v minulych desetiletich v radmci tzv. ,,0bjektivni mediciny*.
Tedy zejména na zékladé laboratornich a klinickych vySetfenich v ptipad¢ jednotlivcli a na
hodnoceni nemocnosti, incidence, prevalence onemocnéni, morbidity a mortality v ptipadé
populace. Situace se ale méni. Dnes je ve zdravotnictvi stala vice prosazovana snaha hodnotit
nejen laboratorni a klinické ukazatele, ale 1 subjektivni spokojenost pacienta se Zivotem a
jeho moznostmi kazdodenniho fungovani. Dle WHO je potieba brat v potaz i jiné aspekty.
Stejné onemocnéni miize byt vnimano mezi individui odlisné. Je nezbytné zacit vnimat
subjektivitu onemocnéni a spokojenost pacientl s zivotem a jeho moznostmi kazdodenniho
fungovani. Byl vytvofen koncept kvality Zzivota — Health related quality (HRQoL). Ten
pohlizi na kvalitu zivota z pohledu fyzického, duSevniho, emocionalniho a socialniho
fungovani. Tento koncept se zajima o proces, jak je nemoc, jeji manifestace a prubéh 1é¢by
vnimén individuem. Zakladnim komponentem je vzdy perspektiva pacienta (World Health
Organization 1997). Byla vytvofena fada definic kvality Zivota, které se riizné prolinaji a
vyzdvihuji jednotlivé aspekty. V souCasné dobé ale neexistuje definice, ktera by byla
oficialni pfijimana. Obecné lze rozliSit v hodnoceni celkové kvality Zivota dvé dimenze, a
to objektivni a subjektivni. V souvislosti S mym tématem mé ale spiSe zajima dimenze
subjektivni, tedy pacientovo individualni vnimani kvality Zivota. V soucasné dob¢ je to
povazovano za zasadni a urcujici (Hodacova 2007).

Koncept HRQoL nabyva na vyznamu pravé v souvislosti se starnutim populace
(Spasova, Prchalova 2002). V piipadé nevyléitelnych onemocnéni, jako je pravé
Alzheimerova choroba, muize mnohem citlivéji ptispét k hodnoceni kvality zdravotni péce a
terapeutickym intervencim a to zejména v piipadé, kdy je pravdépodobné kratké doziti
pacienta (Vodvarka 2003).

Nastroji k méteni kvality Zivota formalizovanym a standardizovanym zplisobem jsou
dotazniky kvality Zivota, které kvantifikuji dopad nemoci a jeji 1é€by na bézny Zivot
nemocného. K méfeni kvality Zivota jsou vyuZivany dva druhy dotaznikd, generické
(obecné) a specifické (specifické pro dané onemocnéni). Vice dimenziondlni méfitk