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Abstrakt

Diplomovéa prace se zabyva systémem neformalni dlouhodobé péce o osoby se zdravotnim
postizenim v Ceské republice. Za prvni cil si autorka klade tuto nekoncepénd feSenou
problematiku popsat a potvrdit v evropskych statech ptevladajici tendence k refamilizaci
a deinstitucionalizaci v oblasti péce o zavislé i v eském prostiedi. Dale se snazi za pomoci
provedenych rozhovort s neformélnimi pecujicimi a S pracovniky vybranych socidlnich
sluzeb identifikovat hlavni problémové oblasti syst¢ému dlouhodobé neformalni péce. Velky
diraz je v ramci diplomové préace ptikladan cilové skupiné neformalnich pecovatelt. Ti se pii
vykonu Casto fyzicky a psychicky narocné péce o zavislou osobu se zdravotnim postizenim
setkavaji s mnohymi pifekdzkami, at’ se jednd o kooperaci se systémem formalnimi péce
(socialni a zdravotni sluzby), nedostatek finan¢nich prostedki, snizeni kvality jejich Zivota ¢i
také o nedostateCné uznani jejich statusu ze strany spolecnosti a statu. Neformalni pecujici
jsou na zéklad¢ teoretickych vychodisek ale 1 vysledk provedeného vyzkumu predstaveni

autorkou jako neviditelni aktéfi ¢eské verejné politiky.

Abstract

This diploma thesis deals with the system of the informal long-term care for people with
disabilities in the Czech Republic. The first aim of the diploma thesis is to describe this non-
conceptually solved issue and confirm the European prevalent tendencies to refamilization
and deinstitutionalization in the Czech Republic. Author tries to identify the main problems
within the system of informal long-term care through interviews conducted with informal
carers and workers from selected social services. The diploma thesis emphasizes the target
population of informal carers, who face many obstacles, whether it is the cooperation between
the systems of formal and informal care, lack of finances, deterioration of quality of life or
insufficient recognition of the status of informal carers from the society and the state.
Informal carers are presented on the basis of theoretical perspectives as well as the results of
conducted research as the invisible stakeholders of the Czech public policy.
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1 Vymezeni predmétu zkoumani a strukturace vyzkumného tématu

V Ceské republice zije skoro 10 procent ob¢ant se zdravotnim postizenim. Jejich zivot je
ovlivnén stejné jako zivot vSech ostatnich obyvatel mnohymi udéalostmi a skutecnostmi.
¢lovek ve vétsing pripadi nemize ovlivnit. Pfestoze se obecné situace ve vztahu k lidem se
zdravotnim postizenim spiSe zlepSuje a i pod tlakem mezinarodnich organizaci neni téma
zdravotné postizenych opomijeno, pfetrvavaji ve spolecnosti tendence vedouci

k marginalizaci a socialnimu vylouceni téchto osob.

Zdravotni postiZzeni jako takové se vSak nepifimo dotyka mnohem vyssiho poctu obyvatel, nez
uvadénych deseti procent. VétSina lidi se zdravotnim hendikepem zije v rodinach, které jsou
disledky postizeni vrizné mife zasazeny po strdnce socialni, ekonomické nebo

psychologické.

Pomoci by osobam se zdravotnim postiZzenim 1 jejich blizkym meély sociélni sluzby. Ty by
mély vytvofit takové podminky, které podpofi zachovani nebo dosazeni co mozné nejvyssi
kvality zivota osob se zdravotnim postizenim. Socialni sluzby jsou vSak pro nékteré osoby se
zdravotnim postizenim pfili§ finan¢né narocné a nedostupné, proto zistadvaji v roli hlavnich

pecovatela rodinni ptislusnici.




Na cloveka, ktery se o osobu se zdravotnim postizenim stard, jsou kladeny vysoké naroky
psychické a socidlni. Nutnost zajistit péci mlize znamenat odchod ze zaméstnani, ztratu
kontaktu s piateli nebo nedostatek volného Gasu, odpoéinku a seberealizace. Casové naroky
péfe mohou vést ke ztrat¢ osobniho Zivota, omezeni volnocCasovych aktivit a takeé
K naprostému pfizpisobeni ¢asu opeovavané osob¢. Dalsim nasledkem je zhorSeni vztahi
s rodinou, protoze pecovatelé nemaji Cas predevSim na partnery nebo na dal§i piibuzné.

Nesmime zapomenout na zdravotni nasledky péce z vysokého nasazeni pecujicich osob.

O t&zké situaci pec€ujicich osob vypovidaji udaje z vyzkumu Valenty a Michalika (Valenta,
Michalik, 2008). Vétsina pecujicich osob trpi tnavou a pocituje vymizeni pozitivnich prvki
zivota. Zhorseni zdravotniho stavu a pocit socialni izolace je problémem pfiblizn¢ poloviny
pecovatell. Za vyznamné povazuji zjiSténi, ze velkd cast pecovateli citi, Ze neni ve
spole¢nosti uzndvana, ptestoze by si to zaslouzila. Pfanim pecovatell je, aby se o nich ve

spole¢nosti vice véde€lo a byla jim prisouzena vétsi spolecenska prestiz.

Samostatnou kapitolu tvofi obtizné skloubeni prace a péce o potfebného. Pecujici osoby by
rady pracovaly, ale musi zajistit pé¢i o osobu zavislou. Tato péce je vSak Casto financné
nedostupna. Naopak pokud jiZ pracuji, musi vynakladat velké financni prostfedky na zajiSténi
péce o osobu se zdravotnim postizenim. Z vyzkumu (CESES, 2011) vyplyva, Ze v souasném
systému existuji dvé finanén¢ dostupné cesty — institucionalni péce, jez je hrazena statem
— nebo péce v roding€. Kontrast mezi finanéni podporou rodiny a podstatné vy$§im finanénim
objemem, ktery hradi stat za pobyt osoby se zdravotnim postizenim v zafizenich

institucionalni péce, 1ze vnimat jako nespravedlnost soucasné socidlni politiky.

2 Teoreticka vychodiska

Kli¢ova slova: Péce, neformdlni péce, pecovatel, zdravotni postizeni, socialni sluzby,

refamilializace, kvalita Zivota, teorie potieb

Teorie potieb

Abraham Maslow se ve svych dilech zaméfil na otdzky hodnot a smysl lidského zivota. Jeho
teorie potieb fika, Ze naplnéni zdkladnich fyziologickych potieb je pfedpokladem jedincovi
aktualizace a uspokojeni potifeb mensich, jako je napiiklad pocit bezpe¢i nebo poticba

sebetcty. Maslow sefadil potfeby do nésledujici hierarchie: fyziologické potfeby, potieby



bezpeci, socidlni potieby, potfeba uznani a potieba seberealizace. Potteby, které jsou
neuspokojeny, jsou motivaénimi silami, teprve pokud je niz$i potieba uspokojena, mize

dominovat potieba vyssi a determinovat jedincovo chovani (Slovacek, 2004).

Koncept kvality Zivota

Pojem ,kvalita zivota® (QOL) se objevil poprvé ve dvacatych letech minulého stoleti ve
Spojenych statech. Definovat ho neni snadné, avSak experti se shoduji, ze jde
o vicerozmérnou velicinu. Koncept v sob¢ obsahuje udaje o fyzickém, socidlnim
a psychickém stavu jedince, zahrnuje nejen pocit neptitomnosti nemoci, ale také psychickou
kondici, spolecenské uplatnéni a dal$i ekonomické aspekty. Svétova zdravotnickd organizace
definuje kvalitu zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v zivoté¢ v kontextu kulturnim

a hodnotovém a ve vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim a obavam (Ktivohlavy, 2005).

Specialnim konceptem je kvalita zivota souvisejici se zdravim (HRQoL), ktery se vyviji od
osmdesatych let minulého stoleti. Navazuje na konceptualizaci zdravi, podpory zdravi
a hodnoceni dopadll na zdravi jedincti. Cilem je specifikovat oblast kvality Zivota, ktera je

primarné determinovana zdravim (Gurkova, 2011: 41-81).

Kvalita osob se zdravotnim postiZenim je niZsi, nez je tomu u béZné populace. Jedna se nejen
o niz8i pocit fyzické kondice, ale také o sniZzenou psychickou pohodu nebo zhorSené
spolecenské uplatnéni. Kvalita Zivota osob, které se o zdravotng postizené staraji, je vSak také
sniZzena, na coZz bychom neméli zapominat. Navic je koncept kvality Zivota méfitelny
subjektivnimi a objektivnimi indikatory, na jejichZ zaklad€ 1ze zhodnotit potfebu socidlnich

intervenci u invalidnich a také pecujicich osob (Kvalita zivota, 2004: 102—105).

Refamilializace

Refamilializace znamena ,,znovuobjeveni role rodiny v poskytovani dlouhodobé péce.
Snahou je sniZit zatiZeni vefejnych rozpoctl zavadénim nebo rozsifovanim piispévkil na péci,
ktera je poskytovana ¢leny rodiny. Zaroven néekteti autoti (Pavoli, Ranci, 2010) upozoriiuji na
pokles schopnosti rodinnych ptislusnikli o své zavislé ¢leny pecovat. Nejvhodnéjsi podobou
péce o zavislé osoby je vhodné nastavena kombinace neformalni péce rodiny a formalnich
sluzeb poskytovanych piimo v komunité (Kuronen a kol., 2010). V Ceské republice viak pro

toto idedlni nastaveni nebyly vytvofeny optimalni institucionalni podminky. Soucasny systém



péce v Ceské republice je ve velké mife zavisly na osobni iniciativé a aktivité formalnich

a neformalnich pecovatelli (Kotrusova, Dobiasova, 2012).

3 Cile diplomové prace

Hlavnim cilem pfedkladané prace bude popsat a vysvétlit problematiku neformalni péce
0 osoby se zdravotnim postizenim v CR a identifikovat kli¢ové problematické oblasti. V praci
bych nechtéla opomenout postaveni petovateli v CR, které je pomémé neprobadanym

tématem.

Vysledkem by mél byt uceleny piehled o problematice neformalni pée o osoby se
zdravotnim postizenim v CR, ktery by vysvétloval stavajici situaci z hlediska pouzitych

teoretickych ptistupt (viz vyse).

4 Vyzkumne¢ otazky a hypotézy

Hlavni vyzkumna otazka:
Jak vypada souasny stav problematiky neformalni péfe o osoby se zdravotnim postiZenim

v Ceské republice?

Vedlejsi vyzkumné otazky:

Jak vysvétlujeme soucasny stav dané problematiky?

Kde identifikujeme klicové problémové oblasti?

Jaké je postaveni pecovatela v CR?

Lze spatfovat tendence k refamilializaci a deinstitucionalizaci?

Jakeé faktory ovliviiuji tyto tendence a pro¢ k nim dochéazi?
5 Metody a prameny

Rada bych na tomto misté podotkla, Ze se jednd se o poméerné neprobadanou oblast v prostredi
Ceské republiky. Nejvétsi vyznam mé diplomové prace by mél byt pravé v pokusu

0 objasnéni neprozkoumaného tématu.



Pro svou praci vyuziji sekundarni data, ktera ziskam z dostupnych statistik, dokumentd,
odbornych ¢lanka a praci, které se tykaji dané¢ho tématu, kvili zminénému nezéjmu o tuto
oblast budu nucena Cerpat spiSe ze zahrani¢nich zdroju. Teoretické ukotveni prace mi umozni
publikace, které se vazou k teorii potfeb a konceptim refamilializace a kvalit¢ zivota. Pro
metodologickou Cast prace se nabizi publikace tykajici se kvalitativnich vyzkumnych ptistupti

a také vetejnépolitickych metod a heuristik.

Verejnépolitické metody a heuristiky

Zvolené téma je neprobadané a pomérné rozsahlé. Svym charakterem spada do oblasti vetejné
a socidlni politiky, proto pii jeho zkouméni vyuziji nékteré vetejnépolitické metody
a heuristiky. Pijde naptiklad o rychlou analyzu aktérd, kterd by se méla stat vychozim bodem
pro podrobnéjsi vyzkumnou analyzu. Strom probléml by mél pomoci pii identifikaci
palcivych oblasti, analyza udéalosti bude vyuzita k utvofeni systematického piehledu

o vyznamnych udalostech v ramci zkoumané oblasti.

Metoda sbéru dat

Sbér dat provedu metodou polostrukturovanych rozhovorli s vybranymi aktéry, v tomto
piipadé by se mé¢lo jednat o osoby, které pecuji o zdravotné postizené, o pracovniky z oblasti
socialnich sluzeb a o odborniky na problematiku zdravotné postizenych a péce o né. Celkem

bych rada provedla 15 az 20 rozhovor.

Pro rozhovory budu mit pfedem pfipraveny scénaf, ktery mi pomutze snizit prvotni nediivéru
respondentl a umozni mi naslednou komparaci jednotlivych vypovédi. Scénar bude sestaven
na zaklad¢ popisné casti prace, ktera bude vysledkem studia vefejnépolitickych dokumenti
tykajicich se zkoumaného tématu. Rozhovory si budu, pokud respondenti svoli, nahravat na
diktafon a poté je v nezménéné podobé piepiSu tak, aby byla moznd nasledna analyza
vypoveédi a také abych mohla nékteré z ptepsanych rozhovort predlozit jako ptilohu

diplomové préce.

6 Predpokladana struktura diplomové prace

1) Uvod
e Vymezeni zkoumaného problému
2) Teoreticka vychodiska
o Kuvalita zZivota, teorie potieb, refamilializace



3) Metody
e Popis metodologického ptistupu, zvolené metody sbéru a analyzy dat
4) Deskriptivni ¢ast
« Popis stavu zkoumané problematiky v CR
5) Analyticka ¢ast
e Analyza zkoumané problematiky a jeji vysvétleni, identifikace problémovych oblasti
6) Zavéry
e Odpovéd na vyzkumné otazky, shrnuti
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1 Uvod

V Ceské republice Zije piiblizné 10 % ob&anti se zdravotnim postizenim (Krhutova, 2005).
Jejich Zivot je ovlivnén stejné jako Zivot vSech ostatnich obyvatel mnohymi udalostmi
skute¢nost, kterou ¢lovék ve vétsing pripadi nemuize ovlivnit. Piestoze se obecné situace ve
vztahu Kk lidem se zdravotnim postizenim spiSe zlepSuje a i pod tlakem mezinarodnich
organizaci neni téma zdravotn¢ postizenych opomijeno, pietrvavaji ve spolecnosti tendence
vedouci k marginalizaci a socialnimu vylouceni téchto osob (Mares, Horakova, Rakoczyova,
2008).

Zdravotni postizeni jako takové se vSak nepfimo dotykd mnohem vys$siho poctu obyvatel, nez
uvadénych deseti procent. VétSina lidi se zdravotnim hendikepem zije v rodinach, které jsou
disledky postizeni vrizné mife zasazeny po strance socidlni, ekonomické nebo

psychologické (Giele, 1984).

Pomoci osobam se zdravotnim postiZzenim 1 jejich blizkym maji socialni sluzby. Ty by mély
vytvofit takové podminky, které podpoii zachovani nebo dosaZeni co mozna nejvyssi kvality
Zivota osob se zdravotnim postizenim. Socialni sluzby jsou vSak pro nékteré osoby se
zdravotnim postizenim pfili§ finan¢né narocné a nedostupné, proto ziistdvaji v roli hlavnich

pecovatelt rodinni pfislusnici (Kuronen et al., 2010).

Na clovéka, ktery se o osobu se zdravotnim postiZzenim stard, jsou kladeny vysoké naroky
fyzické, psychické a socialni. Nutnost zajistit pé¢i mize znamenat odchod ze zaméstnani,
ztratu kontaktu s prateli nebo nedostatek volného &asu, odpocinku a seberealizace. Casové
naroky péfe mohou vést ke ztraté osobniho Zivota, omezeni volnoCasovych aktivit a také
k naprostému pfizptisobeni Casu opecovavané osob€. Dalsim nasledkem je zhorSeni vztaht
s rodinou, protoZze peCovatelim nezbyva dostatek Casu na partnery nebo na dalsi piibuzné
(Ptidalova, 2007). Nesmime zapomenout na zdravotni nésledky péce z vysokého nasazeni

pecujicich osob.

O tézké situaci pecujicich osob vypovidaji Gidaje z vyzkumu Valenty a Michalika (Valenta,

Michalik, 2008). VétSina pecovatelil trpi tnavou a pocituje vymizeni pozitivnich prvka



zivota. ZhorSeni zdravotniho stavu a pocit socialni izolace je problémem pftiblizné poloviny
pecujicich. Za vyznamné povazuji zjisténi, ze velka Cast pecovateli citi, ze neni ve
spolecnosti uznavana, prestoze by si to zaslouzila. Pfanim pecovatell je, aby se o nich ve
spolecnosti vice védélo a byla jim pfisouzena vétsi spoleCenska prestiz (Valenta, Michalik,

2008).

Samostatnou kapitolu tvoti obtizné skloubeni prace a péce o osobu zavislou. Naro¢na, nekdy
1 celodenni, péce v nékterych ptipadech nedovoli pecovatelim chodit do prace, i kdyz by
chtéli. Na druhou stranu pokud jiZz pracuji, musi vynakladat velké financni prostiedky na
zajisténi péCe o osobu se zdravotnim postizenim. Z projektu ,,Analyza potfeb a nabidky
socialnich sluzeb na uzemi hlavniho mésta Prahy* vyplyva, ze v sou¢asném systému existuji
dv¢ finanéné dostupné cesty — institucionalni péce, jez je hrazena staitem — nebo péce v rodiné.
Kontrast mezi finan¢ni podporou rodiny a podstatné vy$$im finanénim objemem, ktery hradi
stdt za pobyt osoby se zdravotnim postizenim v zafizenich institucionalni péce, lze vnimat

jako nespravedlnost soucasné socialni politiky (CESES, 2012).

Problematika dlouhodobé péée neni v Ceské republika fesena komplexné. Existuje zde mnoho
neuralgickych bodl, které plynou mimo jiné z roztiisténosti dlouhodobé péce mezi resort
socidlni a zdravotni (Kotrusovd, DobidSova, Host’alkova, 2013), z chybé&jiciho ukotveni
neformdlni péce V systému dlouhodobé péce ¢i ze soufasného nastaveni podpory pro

neformalni pecujici (Hubikova, 2012).

Predkladand prace nejprve cCtendfe seznadmi s teoretickymi, hodnotovymi a vécnymi
vychodisky. Dale ho uvede do problematiky dlouhodobé neformalni péce v Ceské republice
a predstavi ji o€ima neformalnich pecovatell, které povazuje za neviditelné aktéry vetejnych
politik, a pracovnikti odleh¢ovacich socidlnich sluzeb. Nakonec diskutuje nejzavaznéjsi
problémové oblasti, které v systému dlouhodobé, zejména neformalni, péée v Ceské republice

existuji.



2 Cile, vyzkumné otazky a kliCové terminy diplomové prace

V nasledujici kapitole budou popsany vyzkumné cile a otazky této prace a také vysvétleny

vvvvvv

predkladané diplomové prace) mlize setkat.
2.1 Cile a vyzkumné otazky

»Vyzkumné cile jsou idealni konecné stavy, které maji byt zkoumanim dosazeny* (Ochrana,

2009: 13). Ja jsem pro svou diplomovou praci zvolila tento hlavni cil:

Popsat problematiku neformalni dlouhodobé péce o osoby se zdravotnim postiZenim
(dale jen ,,ZP*), vysvétlit vyznam neformalnich pecovateli pro systém dlouhodobé péce

a identifikovat v tomto systému kli¢ové problematické oblasti.
Tento cil jsem dale dekomponovala do nasledujicich dil¢ich cila:

A. Popsat problematiku neformalni dlouhodobé péce o osoby se ZP v CR.

B. Vysvétlit vyznam neformalnich peCovatelii o osoby se ZP jako neviditelnych aktéra
vefejnych politik pro systém dlouhodobé péée v CR.

C. Identifikovat klicové problematické oblasti v ramci neformalni dlouhodobé péce

0 0soby se ZP v CR.

S ohledem na cile prace a teoreticka vychodiska, ktera budou piedstavena pozd¢ji, formuluji
tyto vyzkumné otazky:
Ad A.
Jaka je situace v oblasti neformalni dlouhodobé péée o osoby se ZP v CR?
Existuji v ¢eském prostiedi v oblasti dlouhodobé péce tendence k refamilializaci
a deinstitucionalizaci? Pokud ano, jak je vysvétlujeme?
Ad B.
Jaké je postaveni neformalnich pecovatelti v CR?

Jak jsou neformalni pecovatelé ukotveni v ramci systému dlouhodobé péce?



Jaky vliv ma péce na kvalitu Zivota pecovatelti?

Jak jsou neformalni pecovatelé podporovani?

Jaky je vyznam neformalnich pecovateld pro systém dlouhodobé péce v CR?
Ad C.

Jaké klicové problémy identifikuji neformalni pecovatelé a pracovnici odlehcovacich

sluzeb v oblasti neformalni dlouhodobé péce?

Kde identifikujeme nejvétsi slabiny souc¢asného systému neformélni dlouhodobé péce

0 osoby se ZP?

2.2 Kli¢ové terminy

nejcastéji setkavame.

Dlouhodobou péci (Long-term Care) rozumime nejcastéji komplex sluzeb, které potiebuji
0soby s dlouhodobé omezenou sobéstac¢nosti — nejéastéji se jedna o osoby ve vyssim véku ¢i
osoby se zdravotnim postizenim (Colombo et al., 2011). Jina definice zahrnuje pod pojem
dlouhodoba péce lékarské a socidlni sluzby poskytované osobam zavislym na pomoci pfi
kazdodennich ¢innostech z divodu jejich chronického onemocnéni nebo télesného ¢i
dusevniho postizeni (Holmerova, 2004). RozliSujeme péci formalni, ktera je poskytovana
kvalifikovanymi socidlnimi nebo zdravotnickymi pracovniky organizaci a instituci vetejného
a soukromého sektoru, a neformalni, kterou vykonavaji zpravidla rodinni piislusnici ale také
sousedé ¢i pratelé zavislé osoby. Formalni péfe neni spojena pouze s institucionalnim
prostiedim, ale mize byt také vykonavana v doméacim prostiedi, avSak zpravidla za finan¢ni

spolutcasti osoby zavislé (Colombo et al., 2011).

Pecovatelé provadéji Sirokou Skalu ukond. Jednd se o poskytovani kaZdodennich
sebeobsluznych aktivit (Activities of Daily Living), mezi které¢ patfi napiiklad osobni
hygiena, oblékani, pfiprava a podavani jidla, pomoc s uzivanim 1€kt a s toaletou, a déle

o instrumentalni ¢innosti zaméirené na vétSi sobéstacnost (Instrumental Activities of

! Podkapitola vychazi z ¢asti ¢lanku: Dobiasova, K., Kotrusova, M., Hostalkova, J. Dlouhodoba péce o seniory a
osoby se zdravotnim postizenim perspektivou neformalnich pecujicich. 2013. Zdravotnictvi v Ceské republice.
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Daily Living), mezi které fadime pé¢i o domdacnost, hospodaieni s penézi ¢i nakupovani

(Hoffmann, Rodrigues, 2010).

Vyznamnou soucasti systému dlouhodobé péce jsou socialni sluzby, které zahrnuji tii slozky

— sluzby socialni péce, socialni poradenstvi a sluzby socialni prevence — kdy pro nami

vvvvvv



3 Teoreticka a hodnotova vychodiska
3.1 Teoretické ukotveni

Pro ukotveni problematiky neformalnich pecujicich jsem si zvolila teorii socialni konstrukce
cilovych populaci. Hlavni teze zminéné teorie zni, ze zpusob, jakym jsou urcité skupiny
obyvatelstva konstruovany, ovlivituje do zna¢né miry podobu politik, které jsou na tyto
skupiny cileny. OvSem konstrukce cilové populace ovliviiuje také miru pozornosti, ktera bude
dané politice vénovana, a také specifické nastroje, které budou vyuzity (Schneider, Ingram,
1993).

V ramci teorie jsou rozliSeny 4 zakladni typy cilovych populaci — zaslouzili, potfebni,
uzurpatofi a devianti. Sleduje se, jakou politickou moci oplyvaji a jakym zpisobem jsou ve
spole¢nosti vnimany, zda pozitivné ¢i negativné. O skupiné potiebnych (dependents)

pojednam pozdéji, nyni predstavim struéné tii zbylé typy cilovych populaci.

Zaslouzili (advantaged) maji zdroje i kapacitu na to, aby mohli ovliviiovat, jakym zptisobem
jsou vnimani. Typicky ptedstavuji prioritni skupinu, pro kterou se politiky vytvari. Uzurpatoti
(contenders) jsou skupinou mocnych, na kterou se vSak spole¢nost diva podeziivavé. Politici
se uzurpatory snazi podporovat, ale co nejméné napadné pro zbytek spole€nosti. Na devianty
(deviants) mysli politicti piedstavitelé hlavné v predvolebnich kampanich, jinak jsou vnimani
spise jako skupina pusobici spoleCenské problémy (Schneider, Ingram, 1993). Toto déleni se
postupné upravuje a rezignuje na ostré hranice mezi jednotlivymi skupinami. Ja budu

vychazet z déleni podle Schneider a Sidney z roku 2009 (viz schéma ¢. 1).

Neformalni pecujici jsou oznaceni za skupinu s niz§imi politickymi zdroji, ktera je spiSe
pozitivné konstruovana (Schneider, Sidney, 2009). Podle starSiho striktniho rozdéleni, by
neformdlni pecovatelé spadali do cilové populace potifebnych. V téchto iivahach je nutné mit
na pameéti, ze dand teorie vznikla a rozvijela se v prosttedi Spojenych statli, takze bychom
Vv ptifazeni K jednotlivym typim cilovych populaci mohli najit jisté rozdily. Presto se
domnivam (na zaklad¢é provedeného ,,desk research* a formalnich i neformalnich rozhovort),

ze zatazeni pecujicich osob by i v ¢eském prostiedi vypadalo obdobné.



Schéma ¢. 1: Matice cilovych skupin

Social constructions
More positive More negative
Higher Advantaged * Contenders
Employers Rich
Investors and owners
Middle-class taxpayers Insurance industry
Employed
Senior social security recipients
Medicare beneficiaries
Physically
Political disabled
resources Black
of Middle class
Mentally
group disabled
Mothers Students , Feminists
Caregivers ,
Single mothers
Children Welfare mothers
Poor Jobless
At-risk children
‘ Drug users Parolees
Lower Homeless Young Black dropouts
Unmarried “Illegal” immigrants
Pregnant teens Criminals
Sex offenders
Dependents Deviants

Zdroj: Prevzato ze Schneider, Sidney, 2009.

Potfebni (dependents) disponuji nepatrnou politickou moci, ale jejich zajmy jsou obecné
vnimany jako opravnéné. Problémy, kterymi potiebni trpi, jsou konstruovany jako problémy
pouze dané skupiny, kterd by si je méla vyfeSit sama, coz diky nedostatecnym zdrojim
nezvladne. Prostfedky pro tuto cilovou skupinu jsou mezi prvnimi, které se v dob¢ Setfeni
omezuji, a zaroveil jsou mezi poslednimi, které se v dobé rozkvétu rozsSituji (Ingram,
Schneider, Deleon in Sabatier, 2007). Pecujici osoby se povazuji za spole¢nosti nedocenénou

skupinu a obavaji se o svoje postaveni v budoucnosti (Valenta, Michalik, 2008).

Pokud vychazime z teze, Ze své problémy si potfebni maji vyfesit sami, tak ani problémy
pecujicich osob a jejich feSeni nejsou pro vétSinovou spolecnost prioritni. Z pohledu teorie
nastolovani agendy jsou problémy pecujicich povaZzovany za méné dilezité, nez problémy
jiné, proto nedochazi k alokaci prostiedkli na jejich feSeni. Agendu, tedy uspotradani
vefejnych problémt podle diilezitosti, rozeznavame nejen na trovni spoleenského systému,

ale také v jednotlivych subsystémech. Pro feseni svych priorit se subsystémy snazi vyhledat
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vlastni zdroje nebo druhou moznosti je, ze se jim je povede protlacit jako celospolecenské
problémy (Kalvas, Vang, Stipkova, 2012). Neformalni pedujici budou dle mnoha ukazateli
(demografické a spolecenské trendy) nabyvat na spole¢enském vyznamu (Triantafillou et al.,
2010), proto je mozné, ze v budoucnu dojde k proméné agendy a problémy spojené
S dlouhodobou neformalni péci se ukazou jako naléhavé a prioritni k feSeni. Napiiklad Arksey
a Glendinning ve svém prispévku, ktery se zabyva neformalni dlouhodobou péci ve Velké
Britanii, upozoriiuji, ze by otdzka neformalnich pecovatelit méla byt zahrnuta ve vznikajicich

strategickych dokumentech (Arksey, Glendinning, 2007).

Doméci neformalni pe¢ovatele povazuji za neviditelné aktéry vetejnych politik. Ke stejnému
nazoru se klani také Triantafillou, ktera si v§ima ,,neviditelnosti* neformalnich pecovatela pro
existujici politiky tykajici se dlouhodobé péce. Neformalni pecovatelé nevystupuji v ivahach
tvlirct politik jako samostatna cilova skupina, ale jsou spojeni s osobami, o které se staraji
(Triantafillou et al., 2010). Lze fici, ze na makroturovni je piredpokladana ur¢itd harmonie
v zdjmech pecujicich i opeCovavanych. OvSem pokud se na vztah peCovatele a zévislého
(Scourfield, 2005). Neviditelnosti domacich pecovatelii o osoby se zdravotnim postizenim se
vénuji také Svédské autorky (Grassman, Whitaker, Larsson, 2009), které ji vnimaji jako

selhani fungovani socialniho statu.

Termin ,,neviditelny aktér vyuziva ve své dizertacni praci Hejzlarova, avSak ve vztahu
k matkam samozivitelkdm. Rozumi jimi ,,aktéra/ku, ktery je pro verejnou politiku obrazné
Feceno neviditelny c¢i neslysitelny, jinymi slovy, se kterym verejna politika neumi prilis
pracovat* (Hejzlarova, 2012). Urcitou podobnost mlzeme vysledovat v ramci konceptu
,hidden population® (napt. Lambert, 1998; Heckathorn, 1997; Duncan et al., 2003), jenz tak
oznacuje skupinu osob, ke kterym je obtizné ziskat ptistup a také je kvantifikovat. Nicmén¢
na ,neviditelné aktéry* nazirdme spiSe jako na skupinu, ktera méa své zdjmy, ale jejich

formulace neni soucasti vetejného prostoru.

Své uvahy mohu (podobné jako Hejzlarova, 2012) podpotit klasifikaci aktért, kterou
predlozili Mitchell, Agle a Wood. Rozlisili tii skupiny aktéri podle jejich legitimity, moci
politiku ovlivnit a schopnosti naléhat na ,,mocnéj$i* aktéry. Jedna se o aktéry dokonalé, aktéry
v o¢ekavani a latentni aktéry (Mitchell, Agle, Wood, 1997). ,Neviditelni aktéfi“ by se

nejspise zaradili k posledné jmenované skupiné.
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Pokud se vratime zpét ke schématu ¢. 1 a vezmeme v uvahu vysledky vySe zminéné dizertacni
prace Hejzlarové, je ziejmé, ze samozivitelky jsou umistény v matici na velmi podobném
misté jako pecovatelé. Obé skupiny oplyvaji podobnou politickou moci i vnimanim ve
spolecnosti. Z vySe uvedenych divodi povazuji za akceptovatelné vnimat neformalni

pecovatele jako ,,neviditelné aktéry vefejnych politik®.
3.2 Kvalita zivota pecujicich osob

Pojem ,.kvalita zivota® (QOL) pochazi z prostifedi Spojenych stati, kde se ve dvacatych letech
poprvé objevil. Definovat ho je nesnadné, avSak odbornici se shoduji, ze jde o vicerozmérnou
veli¢inu. Koncept v sobé zahrnuje rizné aspekty Zivota, nikoli pouze nepfitomnost nemoci.

Bereme v potaz fyzicky, psychicky ¢i socialni stav jedince (Ktivohlavy, 2005).

Dle Constanzy je zlepSovani kvality Zivota jiz dlouhodob¢ cilem vefejnych politik. Zjistuje
se, do jaké miry jsou zakladni lidské potieby napliiovany vzhledem k subjektivnimu vnimani
well-being?. Mezi zakladni lidské potieby patii fyziologické potieby, potieba bezpedi, jistoty,
potieba lasky, pfijeti, soundlezitosti atd. Na druhé strané do oblasti subjektivniho vniméni
kvality Zivota se fadi spokojenost, Stésti, seberealizace, uznani, blaho apod. Vztah mezi
objektivni a subjektivni strankou konceptu se lisi u kazdého jedince v zavislosti na kulturnim
kontextu, dusevnich schopnostech, informovanosti, vzdélani a charakteru (Constanza et al.,
2008).

Z tohoto pohledu je role vetejnych politik dvoji. Jednak by se mély snazit vytvaiet takoveé
podminky, aby potieby jednotlivcl ¢i skupin mohly byt napliiovany, a zaroven podnitit tyto
jedince a skupiny, aby nastavené podminky vyuzivali. OvSem svou roli hraji existujici
spolecenské normy, které ovliviiuji nejen vahu piikladanou jednotlivym potfebam, ale praveé
také vySe zminénd politickd rozhodnuti (viz schéma €. 2) (Azar, 2004 in Constanza et al.,
2008).

2 Well-being“ nema v &eiting jednoznaény pieklad. Ve vztahu ke kvalité Zivota je piekladano jako ,,0sobni
pohoda‘“.Neexistuje jednozna¢né vymezeni pojmu ,,well-being®, avSak odbornici se shoduji, ze se jedna o
dlouhodoby emo¢ni stav, ve kterém je reflektovana spokojenost jedince s jeho zivotem (Kvalita zZivota..., 2004).
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Schéma & 2: Kvalita Zivota

Jak jsou potieby
napliiovany

A

PrileZitosti k Lidské potieby
napliiovani I:I>
lidskych poti‘eb
S > Jak je vnimano
uspokojovani potieb
Subjektivni
Verejné politiky well-being

Existujici socialni
normy

Zdroj: Autorka dle Constanza et al., 2008.

V souvislosti s dlouhodobou péci se mnohé vyzkumy ¢i studie zaméfuji na kvalitu zivota osob
s hendikepem (srov. Dragomericka, Skoda, 1997; Kalova et al., 2005). Nicméné kvalita Zivota
pecujicich osob zistava upozadéna. To dokladaji slova v tivodu studie ,,Kvalita zivota osob
pedujicich o ¢&lena rodiny se vzacnym onemocnénim® zroku 2010: ,Zddny z domdcich
i zahranicnich vyzkumii dosud nesledoval kvalitu Zivota osob pecujicich (care-giver) a to ve
vztahu k hodnoceni jejich nazorového a postojového spektra k otazkam, které tvori imanentni

soucast jejich kazdodenniho Zivota spojeného s péci“ (Valenta et al., 2010: 4).

Dlouhodoba péce znamend zpravidla urcité znevyhodnéni v fad€¢ aspektl, které ovliviuji
kvalitu zivota peCovatelil, vi¢i osobam, které se péci nevénuji (Valenta et al., 2010). Péce
o hendikepovanou osobu je narocnad nejen fyzicky, ale také psychicky, coz se projevuje
zhorSenim zdravi pecovateld, inavou, vymizenim pozitivnich prvki Zivota ¢i pocitem socialni

izolace (Valenta, Michalik, 2008).
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3.3 Modely socialniho statu ve vztahu k péci o zavislé ¢leny rodiny

Evropské socialni staty se vyznacuji tim, Ze se na poskytovani péce o osoby nesobéstacné
(z davodu nemoci, zdravotniho hendikepu ¢i stafi) podili stat, trh a rodina. Na zakladé
,welfare mix* (charakter a uspofadani vztahti mezi zainteresovanymi institucemi) lze zatadit
danou zemi do urcitého rezimu. Za prakopnické dilo v oblasti reziml socidlniho statu obecné
povazujeme ,,Three Worlds of Welfare Capitalism* Esping-Andersena, na které navazalo,

Casto kriticky, n¢kolik dalSich autort.

Leitnerova vytvotila typologii socidlnich statti zaloZzenou na tom, do jaké miry je pfipisovana
rodiné péce o jeji zavislé ¢leny — nejen déti, ale i hendikepované a osoby vyssiho véku.
RozliSuje familialistické typy socidlniho statu (explicitni, implicitni a volitelny)
a de-familialisticky. Ceskou republiku fadi Bartikova do skupiny explicitniho familialismu,
spole¢n¢ s Rakouskem a Némeckem (Bartakova, 2009). Tyto staty jsou povazovany za zeme
korporativni tradice. Pfedpokladaji péci o zavislé ¢leny v rdmci rodiny, kterou financné
podporuji, avSak poskytuji omezeny pfistup k socidlnim sluzbam (Schmid, Brandt,

Haberkern, 2012).

Na praci Leitnerové navazali Saraceno a Keck (2008), kteti na zaklad¢ jeji typologie vymezili
instituciondlni modely mezigenera¢ni solidarity. Prvnim typem je nepodporovany
familialismus, ktery se vyznacuje chybéjici politikou na podporu rodinné solidarity
a zakonem danym pozadavkem postarat se o zavislé ¢leny. Podporovany familialismus je
naproti tomu charakteristicky zajmem vefejné politiky o podporu (zejména financ¢ni) rodin
V péci o zavislé Cleny. Tretim modelem mezigeneracni solidarity je defamilizace, kde je
odpovédnost rodiny za péci o jeji cleny redukovana a nahrazena prostfednictvim trhu nebo
neziskového sektoru. Pozdé&ji byl pfidan jesté ¢tvrty typ — volitelny familialismus — v ramci
kterého je moZné volit mezi vyuZitim vefejné dostupnych sluzeb, ¢i placeni za péci
rodinnému pecovateli. Ceska republika spada v piipadd péée o déti do podporovaného
familialismu, avSak co se tyce péce o zavislé ¢leny (hendikepované ¢i vySsiho v€ku) neni
zafazeni mezi Ctyfi nabizené typy jednoduché. Ceska republika ma  blizko
k nepodporovanému familialismu, ale diky pomérné vysokému podilu neformalni péce
a existenci prispévku na péci, ktery ma byt vyuzit k ndkupu sluzeb, nalézdme také prvky

defamilializace (Saraceno, Keck, 2008).

11



3.4 Hodnotova vychodiska

Na tomto misté povazuji za nutné explicitné vyjadfit svlij osobni postoj ke zkoumané
problematice. Jako vyzkumnice se dlouhodobé vénuji problematice osob se zdravotnim
postizenim a rodin s ¢lenem se zdravotnim postizenim, coz do jist¢é miry ovlivnilo muj

soucasny pohled na véc.

Ptiklanim se k ndzoru, Ze role neformalnich pecujicich je uréitym zptusobem podcenovana
a vV naSem prostfedi jim neni nabizena adekvatni pomoc, pfedevsim skrze nabidku socialnich
sluzeb. Rada bych vid€la vétsi zajem vefejnych politik o cilovou populaci neformalnich
pecujicich. Jednou z motivaci mé prace je pokusit se zlepsit situaci domacich pecovateld
v Ceské republice. Zaroven musim zminit, Ze s dlouhodobou pé&i o ¢lena rodiny se
zdravotnim postizenim nemam osobni zku$enost, pouze jsem se ne¢kolikrat v ramci povinné

praxe (viz kap. 4.4) kratkodob¢ starala o déti se zdravotnim postizenim.

Mij postoj je snad nejlépe vyjadien hodnotami uznani a spravedlnost. V poslednich letech
dochazi pravé k propojovani a zkoumani téchto dvou fenoménd, coz znamena odklon od
doposud pievazujici otazky vztahu spravedInosti a pferozdélovani (Sanderova in Hajek et al.,
2007). Idea spravedlnosti provazi lidstvo od nepaméti, ale az v modernich spolecnostech se
prosadila myslenka socialni spravedlnosti, ktera poukazuje mimo jiné na solidaritu mezi
jejimi ¢leny. Novym trendem je také rozsifovani spravedlnosti na dosud nezahrnuté subjekty
(Hajek et al., 2007). Uznani domacich pecovateli ze strany spolec¢nosti a statu je mozné
povazovat za nedostatecné (srov. Valenta, Michalik, 2008). Cilova skupina doméacich
pecovatelt se dostava do stfedu zajmu az v poslednich letech (Evropska komise, 2008), dalo

by se fici, Ze se stava ,,zahrnutym subjektem®. Navic bude jeji vyznam dle vSeho stéle silit.

V kontextu feSeni vztahu uznani a spravedlnosti je vhodné zminit politiku uznani, jejimz
predstavitelem je naptiklad Honneth, ktery vidi utvafeni individualni osobnosti v interakci
S druhymi. Lidé¢ usiluji o to, aby se dostalo jejich schopnostem socialniho uznani od druhych.
Pokud uznani chybi, ¢loveék zakousi zneuznani, coz ma vliv na jeho identitu (Fraserova, Honneth,
2004). Schopnost kvalitné peCovat o zavislého ¢lena (nékdy dokonce o vice zavislych ¢lentt)
rodiny v domacim prostiedi povazuji za uznanihodnou. Ovsem velka ¢ast pecovatelt citi, Ze neni
Ve spolecnosti uznavana, prestoze by si to zaslouzila, a doufa do budoucna ve vétsi spolecenskou

prestiz (Valenta, Michalik, 2008). Spole¢nost je dle Honnethova pfistupu spravedliva do té
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miry, nakolik je schopna zarucit na riiznych arovnich vztahy vzajemného uznani (Fraserova,

Honneth, 2004).
Hlavni myslenku této podkapitoly, a potazmo celé diplomové prace, dle mého nazoru

vystizng vyjadfuje Sanderova, ktera piichazi shypotézou, Ze by u¢inné politice méla

predchézet realna zména uznani (Sanderova in Hajek et al., 2007).
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4 Pouzité metody

Cilem kapitoly je pfedstavit, jakym zplisobem je predkladana prace zpracovana — to znamena,
jaké byly pouzity postupy a metody ke sbéru a analyze dat. Pfistup zkoumani je vzhledem
k vymezenym cilim, teoretickym a hodnotovym vychodisklim normativni, coz je v pfevazné
prakticky orientovaném oboru, jakym vefejnd a socialni politika je, pomérn¢ obvyklé

(Ochrana, 2009).

Nejprve jsem provedla tak zvany ,,desk research®, tedy vyhledani, sbér a vyhodnoceni
dostupnych dat a dokumentt, které se tykaji zkoumané problematiky. Pouzity byly pfedev§im
vystupy z existujicich Ceskych 1 zahrani¢nich vyzkumi, vetejnépolitické a legislativni
dokumenty, statisticka data a odborné clanky ¢i publikace. Odkazy na jednotlivé zdroje jsou

vzdy uvedeny v textu.

Vlastni vyzkum probihal v duchu kvalitativniho pfistupu. Tento pfistup je vhodné pouzit
nejen v momenté, kdy chceme uréitym nepftili§ prozkoumanym jevim porozumét, ale také
k ziskani nového pohledu na jiz probadané jevy (Strauss, Corbin, 1999). V piipadé¢ mého
vyzkumného tématu jsem vyuZila ob&é zminéné moznosti pouZiti. Problematika dlouhodobé,
zejména neformalni, péce je piedevSim v Ceském prostiedi pomémé neprobadanym
fenoménem. Role rodinnych pecovatell, kteti jsou nejCastéji poskytovateli neformalni péce,
je téma nové nejen pro vyzkum, ale také pro formovani a implementaci vefejnych politik. Na
urovni Evropskeé unie se zacalo téma diskutovat asi pted deseti lety (Triantafillou et al., 2010).

J& se snazim prostrednictvim této prace rozsifit dosavadni poznani v dané oblasti.

Z hlediska vyzkumného designu byla zvolena piipadovéa studie, ktera umoziuje hlubsi
analyzu zkoumaného fenoménu a vétSi pochopeni vztahli a souvislosti, které mohou ztistat
jinym vyzkumnym strategiim skryty. Piipadova studie se hodi pravé pro vyzkum malo
probadanych témat (Vesely, Nekola, 2009). Podle Yin umozni vyuziti tohoto designu
analytické zobecnéni vysledkl vlastniho vyzkumu v kontextu zvolenych teorii a vysledka jiz

existujicich vyzkumu a studii zaméfenych na zvolenou problematiku (Yin, 1994).
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4.1 Sbér dat

Jako metodu sbéru dat jsem zvolila hloubkové polostrukturované rozhovory, které byly
vedeny na zadklad¢ pfedem piipraven¢ho scénate (Flick, 2007). Scénai vychazel z poznatka
ziskanych v ramci provedeného ,,desk research®. Vznikl jiz v ¢ervnu 2013, kdy jsem se
podilela jako pomocna vyzkumna pracovnice na katedie Vefejné a socialni politiky na vzniku
odborného ¢&lanku ,,Role rodinnych pecovateltl v systému socidlni a zdravotni péée v CR*.
Scénaf byl po domluvé s vedoucimi pracovnicemi® pouze poupraven pro potfeby této

diplomové préce.

Rozhovory jsem provadéla s rodinnymi pecovateli z Prahy a Stiedoceského kraje”, ktefi se
staraji o zdravotné postizené¢ho (III. nebo IV. stupeit zavislosti)®, ktery jesté¢ nedosahl véku
odchodu do starobniho diichodu®, pecuji na dobrovolné bazi a za svou pé&i nepobiraji plat
(srov. Grassman et al., 2009). Respondenti byli vybirani na zakladé tsudku, nejprve z mého
okoli (Jetabek, 1992) a dale skrze osloveni ur¢itych socidlnich zafizeni (viz nize), ktera mi
pomohla navazat kontakty s nékterymi z jejich klienti. Celkem bylo dotdzano osm Zen, coz
odpovida skuteCnosti, ze v poskytovani neformalni péce existuje vyznamnd genderova
nerovnovaha (Mestheneos, Triantafillou, 2005). Zeny peduji mnohem ¢&astéji a intenzivnéji
nez muzi, ti poskytuji spise dopliikovou pomoc a podporu, naptiklad s dopravou, opravami,
administrativou apod. (Schmid, Brandt, Haberkern, 2012). Rozhovory probihaly od srpna
2013 do biezna 2014 vzdy po domluvé na misté, které respondentky navrhly (jejich domovy,
kavarny, restaurace). Rozhovory byly nahravany se svolenim informantek na diktafon a poté
V nezménéné podobé piepsany. V jednom piipadé bylo nahrdvani odmitnuto, proto jsem si
pofizovala terénni zapisky. Nékteré z rozhovorti byly analyzovany jiZ pro potfeby sepsani

odbornych &lankt zabyvajicich se neformalni pégi’.

¥ Mgr. Karolina DobiaSova a Mgr. Miriam Kotrusova, Ph.D.

* Zvoleno vzhledem k moznostem autorky — tazatelky.

> Zvoleno s ohledem na zachyceni naro&nosti pé&e.

® Vymezeno takto, aby se odlisila problematika péce o seniory.

" Kotrusova M., Dobiasova K., Hostalkova J. Role rodinnych pecovatelii v systému socidlni a zdravomi péce
v CR 2013. Férum socialni politiky. Cislo 6. 2013.

Dobiasova, K., Kotrusova, M., Hostalkova, J. Dlouhodobd péce o seniory a osoby se zdravotnim postizenim
perspektivou neformalnich pecujicich. 2013. Zdravotnictvi v Ceské republice.
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Tabulka & I: Piehled provedenych rozhovorii s neformdlnimi pecovateli®

Datum Délka O koho
Oznaceni Ekonomicka aktivita
rozhovoru rozhovoru pecuje
Respondent A 18. 8. 2013 80 min Neaktivni Syn, 8 let
Respondent B 22.8.2013 40 min Césteény uvazek Dcera, 14 let
Respondent C 11.10. 2013 40 min Neaktivni - brigady Vnuk, 15 let
Respondent D 29. 10. 2013 45 min 0osVC Syn, 26 let
Respondent E 4.11. 2013 40 min Plny avazek Syn, 26 let
Respondent F 25.11. 2013 55 min osvC Dcera, 20 let
Respondent G 14. 1. 2014 80 min* Plny tvazek Syn, 28 let
Respondent H 18. 3. 2014 70 min Plny tvazek Syn, 21 let

Zdroj: Autorka

Pro jest¢ vétsi pochopeni problematiky neformélni péce, pro ziskani dal§iho pohledu na
fenomén a také pro ovéfeni poznatkli z rozhovorii s peCovatelkami - neboli pro zvySeni
kvality vyzkumu (Flick, 2007) — jsem se rozhodla provést ¢tyii dal§i polostrukturované
rozhovory se scénafem s pracovniky socidlnich sluzeb, ktefi pomahaji rodinam s osobou se
zdravotnim postizenim. Jednalo se o Diakonii CCE v Praze 5 - Stodilkach®, Ob&anské
sdruzeni a denni stacionst AKORD™Y, Stiedisko pomoci ohrozenym détem ROSA™
a ZAHRADA Kladno®. Tyto rozhovory probéhly opét po vzajemné domluvé b&hem tnora
a bfezna 2014. Scénaf vznikl nejen na zakladé ,,desk research”, ale ptedevsim z poznatki
ziskanych béhem provedenych rozhovorti s pe€ujicimi osobami. Rozhovory jsem se svolenim

respondentll nahravala, pfipadné jsem si potizovala terénni zapisky.

® Rozhovor oznaceny hvézdi¢kou nebyl na prani respondenta nahravan, ale byly pofizovany terénni zapisky

® Diakonie CCE v Praze 5 — Stodiilkach se zabyva od roku 1994 poskytovanim socialnich a terapeutickych
sluzeb détem, mladeZi a dospélym lidem s postiZenim a jejich rodindm. Stfedisko Diakonie CCE v Praze
Stodilkéch je jednim ze tiech desitek zafizeni Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické.

10 7tizovatelem denniho stacionafe je ob&anské sdruzeni Akord — nestatni neziskova organizace, ktera zalozila
stacionar v roce 1995 z impulsu osvicené odborné vetejnosti a rodict déti s tézkym zdravotnim postizenim. Od
roku 2007 je zafizeni registrovanou socialni sluzbou dle zakona o socialnich sluzbach.

! Cilem Stiediska ROSA je pomahat snizovat vlivy, které negativng piisobi na vyvoj ditéte a rodinu. Poméhame
rodinam fesit obtize, které nastaly z divodt riznych hendikepti — zdravotniho, etnického, socialniho, rodinného.
12 Zahrada, poskytovatel socialnich sluzeb, je nejvétsi zafizeni ve mésté Kladng, které nabizi moderni socialni
sluzby pro déti, mladez i dospélé s postizenim.
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Tabulka & 2: Pitehled provedenych rozhovorii s pracovniky socidlnich slufeb™

Respondent W 23. 3. 2014 35 min Socialni pedagozka, Stfedisko ROSA
] Vedouci stacionafe a odleh¢ovaci sluzby,
Respondent X 18. 2. 2014 40 min*
Diakonie Stodulky
Respondent Y 20. 2. 2014 25 min Reditelka, Zahrada Kladno
Respondent Z 18. 3. 2014 30 min Osobni asistentka, Stacionat AKORD

Zdroj: Autorka

4.2 Etické aspekty vyzkumu

Pfi provadéni vyzkumu jsem musela fesit eticky problém potiebnosti vyzkumu v tom smyslu,
zda je ospravedlnitelné, abych zasahovala do Zivota peCovatelek. Akademicky a spolecensky
pfinos své prace povazuji za potencidlné pomérné velky, protoze se pokousim rozvijet
poznani v oblasti, jejiz vyznam stale poroste. OvSem jednd se o velmi osobni téma, a proto 1ze
predpokladat, Ze rozhovory mohou byt pro respondentky nepiijemné az bolestivé. Pti realizaci
vyzkumu jsem se proto snaZila o citlivé vedeni rozhovoru, kdy se jako stéZejni ukazala
vhodné zvolend metoda polostrukturovaného rozhovoru, kterd umoznila pruzné reagovat na
konkrétni situace. K respondentkdm jsem pfistupovala jako k rovnopravnym komunika¢nim
partnerim (Svaiiéek, Sed’'ova, 2007: 160). Podepsany informovany souhlas ztvrzoval, Ze si je
informantka védoma ucelu rozhovoru, moznosti jej kdykoli ukon¢it, ¢i moznosti neodpovidat
na otdzky, které povazuje za pfiliS osobni a nepfijemné. PeCovatelkdm jsem také nabidla
moznost seznameni s vysledky vyzkumu a vyjadreni se k nim. Ty, které projevily zdjem, mi

poskytly e-mailovy kontakt, na ktery jsem jim diplomovou praci zaslala.

Ve dvou pfipadech jsem smluveny rozhovor s pecovatelkami musela zrusSit, protoze se
vyznamné zhorSil stav osoby, o kterou se staraji, coz vedlo k vyhroceni problému v jejich
osobnim a rodinném zivoté. Z etického hlediska jsem se proto rozhodla nevstupovat témto

potencialnim respondentkdm do Zivota provadénim svého vyzkumu.

13 Rozhovor oznageny hvézdi¢kou nebyl na pfani respondenta nahravan, byly pofizovany terénni zapisky.
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4.3 Analyza rozhovoru

Provedené rozhovory byly analyzovany pomoci tematické analyzy (Braun, Clarke, 2006).
Tuto metodu jsem zvolila proto, ze je schopna odhalit hlavni témata, ktera se v promluvach
respondentek explicitné, ale také implicitné objevovala (Guest, 2012). V mém ptipad¢ byla
provadéna tak, ze jsem na zakladé¢ zjisténi z provedeného ,,desk research* a svych zkusenosti
ziskanych béhem spoluprace na sepsani odbornych ¢lanka (viz vyse) kddovala jednotlivé
segmenty piepsanych rozhovord, které jsem povazovala za podstatné K naplnéni vyzkumnych

cilti. Jednotlivé kody jsem nasledné seskupila do prislusnych témat.

Jsem si védoma toho, Ze tematickd analyza klade vysoké ndroky na vyzkumnika v oblasti
interpretace vysledku, a nejvétsi slabina této metody se tyka reliability. Nicméné podle Guesta

Vv

a také tou vibec nejpouzivanéjsi v kvalitativnim vyzkumu (Guest, 2012).
4.4 Poznatky z odborné praxe

Velkym pifinosem pro mé byla odborné praxe, kterou jsem vykondvala ve Strfedisku pomoci
ohroZzenym détem ROSA v Kladné. Zde jsem se setkavala pravé srodinami s détmi se
zdravotnim postizenim. Bylo zifejmé, jak je tato socidlni sluzba pro neformalni pecovatele
dulezita. Nejen Ze se v urenych hodinach o jejich dité postara asistent, ktery ma k dispozici
nékolik heren se specidlnimi potfebami, a tak odleh¢i rodi¢im od permanentni péce. Ale
hlavné zde mohou neformalni pecujici vyuZit psychologickou pomoc a skupinové terapie
S ostatnimi peCovateli, maji moZnost navstévovat nejriznéj$i seminare tykajici se péce anebo
si jen tak popovidat u kavy s osobami, které se museji vypotfadat s podobnymi zivotnimi
nastrahami. Béhem vykonu praxe jsem si mohla vlastnim pozorovanim a neformalnimi
rozhovory srodi¢i ovéfovat poznatky ziskané zjiz provedenych interview, coz mi také

napomohlo pfi vySe zminéné tematické analyze.
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5 Dlouhodoba pé¢e v Ceské republice

V této kapitole se pokusim popsat systém dlouhodobé péce v Ceské republice. Nejprve shrnu
dosavadni tuzemské poznani v ramci zkoumané oblasti. Nasledné piedstavim fungovani
systému, zminim Se o vydajich urenych na dlouhodobou péci a nakonec se zaméfim na

vyznam socidlnich sluzeb v kontextu dlouhodobé péce.
5.1 Dosavadni tuzemské poznani

Téma dlouhodobé péce v Ceské republice nabyva na vyznamu aZ v poslednich letech. Tento
trend jde ruku v ruce s demografickymi a spoleCenskymi zménami, na které musi vyspélé
staty reagovat. V tomto ohledu jsou vyjimecné evropské severské zemé, které vénuji
dlouhodobé péci vétsi pozornost jiz od ctyficatych let minulého stoleti (Pavolini, Ranci,

2008). Svou roli ve zduraznovani dulezitosti dlouhodobé péce hraje také Evropska unie.

V Ceském prostiedi se zacalo téma nejvice feSit piiblizné v roce 2010. Vzniklo nékolik
dokumentd, které predesilaly vznikajici navrh zdkona o dlouhodobé péci. MPSV vydalo pravé
v roce 2010 , Diskusni material k vychodiskim dlouhodobé péce v Ceské republice®, ktery
mapoval soucasnou situaci v poskytovani dlouhodobé péce osobam starSim Sedesati péti let
a vychazel z doporuceni Rady vlady pro seniory a starnuti populace. MPSV nechalo v roce
2011 vramci projektu ,,Podpora procesti v socidlnich sluzbach®, jehoz cilem je podpora
dostupnosti socidlnich sluzeb, zpracovat analytické zpravy vénované oblasti dlouhodobé péce.
Konkrétn¢ se jednalo o vystup aktivity ¢islo 12 ,Identifikace jevii a potfeb na socialné
zdravotnim pomezi s cilem nastavit systémové feSeni“. Analyzy se tykaly pfijemct ptispévku
na péci, kapacit zafizeni poskytujicich dlouhodobou péci, financnich tokii a spotieby
zdravotni péce. V téchto analyzach se jiz pracovalo nejen s osobami vyssiho véku, ale také

S osobami se zdravotnim postiZenim.

V akademické sfére byla velkd pozornost veénovana dlouhodobé péci na Institutu
sociologickych studii FSV UK. Pfevazovalo vSak opét zamétfeni na péci o seniory (napf.
Jerabek, Remr, 2005; Jerabek, 2009; Kotrusova, Dobiasova, 2012; Jefabek a kol., 2013, Hava,
2013). Dlouhodobou péci ve vztahu k dal§im cilovym skupinam, tedy také k osobam se
zdravotnim postizenim, monitoruje rozsahly projekt CESES z roku 2012 ,,Analyza potieb

a nabidky socidlnich sluzeb na izemi hlavniho mésta Prahy*“. V uvedenych studiich se vzdy
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zminuje role rodinnych pecovateli v systému dlouhodobé péce, avSak vznikly také studie,
které ji explicitné vymezuji (napf. Kotrusovd, DobidSova, Hostdlkova, 2013; Dobiasova,

Kotrusova, Host’alkova, 2013).

Ze vsech dalSich existujicich tuzemskych studii, bych jesté rada zminila dvé, které povazuji za
vyznamné, pfedevs§im ve vztahu ke své diplomové préci. Prvni z nich se tyka kvality zivota
pecovatelti (jedno z teoretickych vychodisek diplomové prace) a vychazi z dotaznikového
Setfeni provadéného mezi osobami, které pecuji o své blizké, kterym byl pfiznan ptispévek na
péci ve III. nebo IV. stupni zavislosti (Novakova, Jandzikova, 2012). Druhd upozoriiuje na
fakt, Ze neformalni péce je oblast plna nejasnosti, predsudki a o¢ekavani. Status neformalnich
pecujicich neni dostatecné definovan. Stejné tak jejich prava ani opravnéni nepovazuje
autorka za jasné vymezend. Problémy neformélnich pecovatelii jsou povazovéany spiSe za

jejich osobni potize nez za deficity systému dlouhodobé péce (Hubikova, 2012).
5.2 Uvedeni do problematiky dlouhodobé péce v Ceské republice

Dlouhodobou pééi (viz kap. 2.2) potiebuje v Ceské republice asi 170 000 obyvatel (rok 2009),
ovSem toto Cislo do budoucna diky spolecenskému a demografickému vyvoji poroste.
Stejné tak je nutné pocitat s naristem nakladi. Celkové finanéni prostfedky urcené na
dlouhodobou péci €ini v soucasné dobé piiblizné¢ 1 % HDP, podle nékterych prognoz
porostou az o 20 % za kazdych 10 let (Vécny zdmgr..., 2012). Nicméné vzhledem k zaméfeni
prace je nutné upozornit, Ze dlouhodobé péce povazuje za zavislé nejen osoby se zdravotnim
postizenim, ale také seniory. Ze vSech zavislych piedstavuji osoby s hendikepem do 65 let
véku asi 30 % (UZIS, 2012).

Systém dlouhodobé péce spadd do dvou resort — socialniho a zdravotniho. S tim souvisi
odd¢lené financovani a také institucionalni uspofadani. Na narodni tirovni je dlouhodoba péce
rozdélena mezi Ministerstvo prace a socidlnich véci a Ministerstvo zdravotnictvi, na
regionalni urovni se S§té€pi mezi kraje, obce, zdravotni pojisStovny a samoziejmé samotné
domacnosti (Pavlokova et al., 2011). Tato rozdrobenost vede k mnohym problémutim, kterymi
se budu zabyvat pozdé&ji (viz kap. 8). Urcité rozdily v kvalité socialnich i zdravotnickych
zafizeni lze spatfovat také mezi jednotlivymi regiony v ramci Ceské republiky, ty jsou

zpusobeny piedevsim riznou mirou ochoty kraji a obci investovat do téchto zatizeni (ibid.).
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Vyznamnou roli v systému dlouhodobé péce hraji socidlni sluzby, predevsim sluzby socialni
péce, vymezené zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Stav nckterych klientd
pobytovych socidlnich sluzeb muze casto vyzadovat také zdravotni péci, kterd je
specifikovana zadkonem ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbach a podminkéch jejich
poskytovani. Zdravotni systém poskytuje zejména sluzby oSetfovatelské, rehabilitacni

a paliativni (Vécny zdmér..., 2012).

Klienti s podobnym zdravotnim stavem mohou byt v ramci naseho systému dlouhodobé péce
umisténi v zafizenich socidlnich i zdravotnickych, které jsou vsSak financovany rozdiln¢.
Zatimco u socidlnich zafizeni se jedné o financovani z rozpoc¢tl statniho, krajskych, obecnich
a také ze soukromych prostredkii, zdravotnickd zatizeni jsou financovana ze zdravotniho
pojisténi. Umisténi do pobytového socidlniho zafizeni tedy vyzaduje vyznamné vyssi
spolutcast klienta nebo jeho rodiny, coz muze vést ke snaze o co nejdelsi setrvani ve

zdravotnickém zatizeni (Heger, 2013).
5.3 Vydaje na dlouhodobou péci

Vydaje na dlouhodobou péci (bez zahrnuti ekonomické hodnoty neformalni péce) predstavu;i
ve vybranych zemich** OECD pramémé 1,5 % HDP. Oviem mezi jednotlivymi zemémi lze
identifikovat velké rozdily odrdzejici rGznou miru potfebnosti péfe, nastaveni systému
dlouhodobé péce a také kulturni odliSnosti (viz graf ¢. 1). Tyto rozdily mohou vést
k problematickému mezinarodnimu srovnani financovani dlouhodobé péce. OECD zahrnuje
pod dlouhodobou péci sluzby zdravotnické i socidlni. Mezi zdravotnické sluzby fadi paliativni
péci, dlouhodobou oSetifovatelskou péci a osobni ptimou péci, do socialni komponenty spadaji
pobytové a socidlni sluzby, ve kterych prevazuje pomoc s instrumentalnimi ¢innostmi

kazdodenniho zivota (Colombo et al., 2011).

Yve vyzkumu OECD bylo zahrnuto 25 zemi — Portugalsko, Ceska republika, Slovensko, Mad’arsko, Korea,
Polsko, Span¢lsko, Australie, USA, Slovinsko, Rakousko, Némecko, Lucembursko, Novy Z¢éland, Kanada,
Japonsko, Francie, Island, Belgie, Dansko, Svycarsko, Finsko, Nizozemsko, Norsko, Svédsko
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Graf ¢. 1: Vydaje na dlouhodobou péci ve vybranych zemich OECD

% of GDDP BSocial LTC BHealth LTC
[un]
4 =

370

Pozn.: Data pro Rakousko, Belgii, Kanadu, Ceskou republiku, Dansko, Mad’arsko, Island, Norsko, Portugalsko,
Svycarsko a USA se vztahuji pouze na zdravotnickou slozku nakladd na dlouhodobou pé&i. V ostatnich
ptipadech vydaje zahrnuji vydaje z resortu zdravotnictvi (oSetfovatelska péce) i socialni vydaje na dlouhodobou
péci. Nezahrnuje vydaje na domaci péci.

Zdroj: OECD Health at a glance 2011, upravenou autorkou

Na financovani dlouhodobé péce se v Ceské republice podili nékolik aktért. Jednd se
o piispévky na péci v gesci MPSV (vyvoj vydaji viz tabulka ¢. 3), davky socialni péce
a S nimi souvisejici transfery z vefejnych rozpoctl, nékteré dalsi vydaje MPSV a MZ, vydaje

zdravotnich pojiStoven, kraji a domacnosti (Pavlokova et al., 2011).

Tabulka & 3: Vyvoj vydajii na piispévek na pééi (v mil K¢é) v letech 2010-2013

2010 2011 2012 2013
Piispévek na pédi 15 999 18 084 18 301 19 545

Zdroj: MPSV, 2014b, upraveno autorkou

Ceska legislativa vyuziva v jednotlivych systémech socialniho zabezpedeni hledisko
nepiiznivosti zdravotniho stavu rozdiln€. Tato rozdilnost plyne piedevsim z odlisné funkce
jednotlivych davek pro osoby se zdravotnim postizenim. Jednd se zejména o davky
dichodového pojisténi (invalidni diichod), nemocenského pojisténi, socialni péce (vyhody pro

OZP), statni socidlni podpory a piispévek na péci.
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Pfesnou vysi vydaju uzitych na poskytovani dlouhodobé péce nelze jednoznacné vycislit.
Nejenze neexistuje jasna definice dlouhodobé péce, ale navic je struktura dostupnych
datovych zdroji pro tcely analyzy financovani dlouhodobé pége v Ceské republice nevhodna

(srov. Pavlokova et al., 2011).

Uvedu dva piiklady odhadu celkovych ndkladti. Dle analyzy ,,Financni toky ve vefejnych
a soukromych rozpoctech v dlouhodobé péci Ize celkovy objem zdrojii pouzitych na financovani
dlouhodobé¢ péce odhadnout na 50 miliard K¢. Nejvyznamnéjsi ¢astku tvori ptispévek na péci
(20,5 miliard K&)™, dale transfery MPSV socialnim sluzbam (asi 7 miliard K¢&), vydaje kraji
a obci jako zfizovateld zatizeni ur¢enych pro vykon dlouhodobé péce (7,5 miliard K<), vydaje
MZ sméfujici k institucim poskytujicim dlouhodobou péci (0,5 miliard K¢), vydaje
zdravotnich pojistoven (15 miliard K¢) a samoziejmé vydaje domacnosti, které vSak neni
mozné kvantifikovat, a proto nejsou zahrnuty do celkové odhadované sumy (Pavlokova et al.,

2011). Kvalifikovany odhad uvadi asi 200 000 pepoétenych uvazkd rodinnych pecovatela'®.

,, Vécny zamér zakona o dlouhodobé zdravotné — socialni péci* vychazi ve své analyze z 0 rok
30 miliard K¢, kam opét nezapocitava vydaje na domaci péci. Upozoriuje na fakt, Ze
dlouhodobé péce je ve velké mife hrazena také ze soukromych rozpocti podporovanych
socidlnimi davkami (pojistnych i nepojistnych systému, pfipadné jejich kombinaci). Navic je
Z praxe znamo, Ze existuji zdravotnické tikony poskytované v zatizenich socidlnich sluzeb,
které nejsou vykazany. Zdravotni pojiStovny je pak neuzndvaji a nehradi. Naopak ve
zdravotnickych zatfizenich jsou poskytovany sluzby socidlni, které nejsou vykazany a Casto
jsou oznaceny jako sluzby zdravotni — hrazené zdravotnimi pojistovnami. Tento jev celkovy

odhad nékladi jesté vice ztézuje (Vécny zamér..., 2012).

Vydaje na dlouhodobou péci se navic 1isi také regiondlné. To je dano rozmisténim zafizeni
vramci CR (koncentrace ve velkych méstech a v Praze), rozhodnutim krajii a obci ohledné
investic do zafizeni, kterd péc¢i poskytuji, a také prevazujicim zplisobem poskytovani péce
(vyssi vyuzivani zdravotnickych/socidlnich zafizeni nebo prevaha domaci péce). Zminéné

odliSnosti maji vliv na dostupnost a také kvalitu dlouhodobé péce (Vécny zamér..., 2012).

> Dle dokumentu ,,Ukazatele kapitoly 313 Ministerstvo prace a socialnich véci pro rok 2013
16 Odhad uveden v publikaci ,,Kulaty sttl k budoucnosti financovani zdravotnictvi v CR, Zprava o stavu, vyvoji
a vyhledu zdravotnictvi v CR, Praha, 2008, s. 48%.
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5.3.1 Prispévek na péci

Osoby starsi jednoho roku, které potiebuji z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu pomoc jiné osoby pfi zvladani zakladnich zivotnich potieb, maji narok na prispévek na
péci, ktery je hrazen ze statniho rozpoctu. Ten mohou vyuzit na nakup socialnich sluzeb nebo
na uhradu pomoci, kterou jim poskytuji neformalni pecovatelé. Podminky poskytovani
ptispévku na péci upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach a také vyhlaska

¢. 505/2006 Sb., kterou se provadeji nektera ustanoveni zdkona o socialnich sluzbach.

U zdravotné postizenych, kteti potfebuji pomoc jiné osoby, se urcuje stupen zavislosti, a to na
zaklad¢€ poctu zivotnich potieb, které jsou schopni samostatné zvladat (viz tabulka ¢. 4). Mezi
zékladni Zivotni potfeby podle stavajiciho legislativniho vymezeni patii: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékéni a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby,
péce o zdravi, osobni aktivity a péfe o domacnost. Posledn¢ jmenovana ¢innost se neposuzuje

u osob mladsich 18 let (vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).

Tabulka ¢. 4: Stupen zavislosti a zakladni Zivotni potieby

Stupeii zavislosti Pocet Zivotnich potieb, ktery neni posuzovana osoba schopna zvladat
Miladsi 18 let Starsi 18 let
Stupen 1. 3 3-4
Stupen 1II. 4-5 5-6
Stupen II1. 6-7 7-8
Stupen IV. 8-9 9-10

Zdroj: Autorka dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb.

Rozhodovani o pfiznani pfispévku na péci se provadi na zdkladé socidlniho Setfeni
a lékaiského posouzeni stavu dané osoby. Krajska pobo¢ka Utadu prace, presnéji socialni
pracovnik, zjistuje pravé vyse zminénou schopnost daného cloveéka vykonavat zakladni
zivotni potieby v jeho pfirozeném socidlnim prostfedi. Posouzeni zdravotniho stavu ma na
starost lékatska posudkova sluzba OSSZ. Posouzeni probihd na zadklad¢é zaslané zadosti
z pobocky UP, ktera obsahuje zaznam o provedeném socialnim $etfeni. OSSZ posila posudek
zpét na pobocku UP, kde dojde k rozhodnuti o pfiznani uréitého stupné piispévku a k jeho
vyplaceni (zakon ¢. 108/2006 Sb.).
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Vyse prispévku na péci je rozdilna pro jednotlivé stupné zavislosti, ale také pro osoby mladsi

a starsi 18 let. Zakon ¢. 108/2006 Sb. stanovuje vyse prispévku nasledovné:

Vyse piispévku na péci pro osoby do 18 let véku ¢ini za kalendaini mésic

e 3000 K¢, jde-li o stupen I (Iehké zavislost)

e 6000 K¢, jde-li o stupen II (stfedné te€zka zavislost)
e 9000 K¢, jde-1i o stupen III (t€zka zavislost)

e 12000 K¢, jde-li o stupen IV (Gplna zavislost).

Vyse piispévku na pécéi pro 0soby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic

e 800 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

e 4000 K¢, jde-li o stupeni II (stftedné te¢Zké zavislost)
e 8000 K¢, jde-li o stupeni III (tézka zavislost)

e 12000 K¢, jde-li o stupeni IV (iplna zavislost).

Ptispévek na péci mize byt navySen o 2000 K¢ mési¢né ve zvlastnich piipadech, a to
z diivodu nizkého ptijmu opravnéné osoby a osob s ni spole¢né posuzovanych, nebo pokud je
piijemcem nezaopatiené dité¢ ve véku 4-7 let, které je zavislé ve tfetim nebo Ctvrtém stupni

(zakon ¢. 108/2006 Sb.).

MPSV vyplacelo vroce 2013 mési¢né v praméru 321,3 tisic ptispévkd na péci. Z toho
ptiblizn¢ 108 000 v L. stupni zavislosti, 103 000 ve Il. stupni, 68 000 ve Il. stupni a 41 000 ve
IV. stupni zavislosti (MPSV, 2014b).

5.4 Socialni sluzby a jejich role v systému dlouhodobé péce

Socialni sluzby prochazeji od vzniku Ceské republiky mnoha vyraznymi zménami, predev$im
V duchu principti jako je demonopolizace, decentralizace ¢i pluralizace financovani
a poskytovani sluzeb. Ziizovatelské kompetence byly ve vétSin€ ptipadi pirevedeny do rukou
krajii a obci. Zménilo se také postaveni ¢lovéka pii poskytovani socialnich sluzeb. Dilezitym
krokem bylo schvéleni zékona o socialnich sluzbach, ktery vstoupil v platnost 1. ledna 2007*.

Diiraz je kladen na zlepSeni navaznosti mezi socidlnimi a zdravotnickymi sluzbami, na

7 7akon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluZbach, ve znéni pozd&jsich piedpisii, byl novelizovan zakonem ¢&.
261/2007 Sb. (zakon o stabilizaci vetejnych rozpoétl). Pro poskytovatele socidlnich sluzeb jsou mj. dulezité
zmény zejména v oblasti pfedpokladli pro vykon povolani socialniho pracovnika a pfedpokladii pro vykon
¢innosti v socialnich sluzbach, jak jsou stanoveny v ¢asti osmé a devaté zakona o socialnich sluzbach.
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zefektivnéni financovani dlouhodobé zdravotné-socialni péce a v neposledni fadé na rozvoj
socialnich sluzeb, které podporuji zivot klienta v domacim prostiedi a péci v rodiné (Prasa

etal., 2010).

Posledn¢ zminény aspekt jde ruku wvruce strendy Vvoblasti dlouhodobé péce
— deinstitucionalizaci a refamilizaci (viz kap. 6.1). Jednak existuji sluzby ur¢ené na podporu
neformalnich pecujicich a dale sluzby terénni ¢i ambulantni, které umoznuji (alespon

castecné) setrvavani zavislého v domécim prostredi.

Socialni sluzby by mély pomahat tesit ¢lovéku vzniklé neptiznivé zivotni a socidlni situace.
Zékon o socialnich sluzbach vymezuje ti hlavni oblasti socidlnich sluzeb. Jedna se o socialni
poradenstvi, které ma byt nedilnou soucésti vSech socidlnich sluzeb: ,,My to mdme dokonce
jako jednu ze zakladnich cinnosti podle zdkona, poskytovat zdkladni socialni poradenstvi*
(Respondent Y), dale o sluzby socialni prevence, které slouzi predev§im k predchazeni
socialnimu vylouceni lidi ohrozenych socidlné negativnimi vlivy. Tteti slozkou jsou sluzby
socialni péce, které si kladou za cil zabezpecovat zakladni Zivotni potieby osob, které

nemohou byt zajistény bez péce jiného clovéka (MPSV, 2006).

Socidlni sluzby miizeme také clenit podle mista, kde jsou poskytovany. Terénni sluzby
vyuziva klient v jeho domacim prostfedi, ale také v mist¢ jeho zaméstnani ¢i vzdélavani.
Jedna se naptiklad o pecCovatelskou sluzbu nebo osobni asistenci. ,,4sistentka prosté pomdaha
lidem v terénu, navstevuje lidi doma* (Respondent Z). Ambulantni sluzby ptedstavuji sluzby,
kdy klient dochazi do specializovanych zafizeni, jako napfiklad poraden, kontaktnich center
nebo dennich stacionai. Poslednim typem jsou pobytové sluzby, které jsou poskytovany
Vv zafizenich, ve kterych klient celodenné az celoro¢né zije. Mluvime napiiklad o domovech
pro seniory nebo o chranéném bydleni pro osoby se zdravotnim postizenim (zakon

¢. 108/2006 Sb.).

5.4.1 Sluzby socialni péce

V nésledujici kapitole se budu vénovat nékterym ze sluZzeb socidlni péce, které pomdhaji
osobam se zdravotnim postizenim a jejich blizkym, a povazuji je z hlediska své prace za

stézejni.

Osobni asistence je terénni sluzba, ktera se poskytuje v piirozeném prostiedi klienta a pfi

aktivitach, které si on sam stanovuje. Jednd se pfedevSim o pomoc pii zvladani béznych
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ukonli péce o vlastni osobu, hygiené, zajisténi stravy, zajisténi chodu domécnosti, ale také
vychovnych, vzdélavacich, aktivizacnich a spoleCenskych ¢innostech (zakon ¢. 108/2006 Sb.).
Osobni asistence je vSak pro Kklienta finanéné nakladnou zalezitosti a je vyuzivana spiSe
prilezitostné, piestoZze by byla v mnohych ptipadech preferovanym typem socialni sluzby.

Tento trend mizeme sledovat u terénnich sluzeb obecné (Kotrusova, Dobidsova, 2012).

Odlehc¢ovaci sluzby mohou nabyvat podob terénnich, ambulantnich i pobytovych sluzeb,
které jsou poskytované zavislym osobam. Jejich hlavnim cilem je umoznit pecujici osob¢
nezbytny odpocinek (zakon ¢. 108/2006). Odleh¢ovaci neboli respitni sluzby (pifipadné
respitni péce) jsou druhem socidlnich sluzeb, které u nas nejsou piili§ znamé, avSak
predstavuji velmi potfebnou formu pomoci neformalnim pecovatelim. Zatfizeni ¢i center,
ktera by se jmenovité zabyvala respitni pééi, neni v CR mnoho. Spide se setkavame se
socialnimi zafizenimi, kterd nesou jiny nazev (stacionare, osobni asistence apod.), avSak napln

jejich aktivit se shoduje s poslanim sluzby odleh¢ovaci (Kozlova, 2005).

Denni stacionai poskytuje ambulantni sluzby, které klient vyuziva pouze béhem dne. Klient
prichdzi rano, den travi riznymi aktivitami a v odpolednich hodinach opét odchazi. Tydenni
stacionaf naproti tomu funguje neptetrzité od pondéli do patku, takze klient opousti zafizeni
pouze na vikend. SnaZi se poskytovat vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti a pomahat
uzivatelim pii zvladani béznych tkonl péce o vlastni osobu. UZivatelé také travi sviij cas ve

spole¢nosti vrstevnikil, coZ je pro jejich vyvoj podstatné (Diakonie CCE, 2013).

5.4.2 Sluzby socialni prevence

Sluzby socialni prevence pomahaji pfedchazet socialnimu vylouceni osob, které jsou jim
ohrozeny diky krizové socialni situaci. Za stézejni socialni sluzbu uréenou pro rodic¢e déti se
zdravotnim hendikepem povaZzuji ranou péci. Jedna se o terénni sluzbu, pfipadné doplnénou
o ambulantni formu sluzby, ktera je urena pro zdravotné postizené dité¢ (a jeho rodinu) do
sedmi let véku. ,,Jd bych jeste dodala, zZe tyto kiuby (Kluby pro rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim ve Stfedisku ROSA — pozn. autorky, viz kap. 4.4) jsou pro déti predskolniho véku.
Znam predevsim rodice, kteri pecuji o déti do sedmi let veku* (Respondent W). Sluzba se
zaméiuje na podporu rodiny a také podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho potieby (zékon

¢. 108/2006 Sb.).

Sluzby rané péce by mély byt poskytovany od zjisténi zdravotniho postizeni do piijeti ditéte

vzdélavaci instituci tak, aby zvySovaly vyvojovou trovei ditéte. Ve vyvoji déti maji zasadni
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roli prvni tfi roky Zivota, kdy jsou kompenzacni moznosti mozku tak velké, ze umozni
rozvinout ndhradni mechanismy 1 u déti, které maji v urcité oblasti hendikep. Sluzby rané

péce jsou vzdy sestavovany na zaklad¢ analyzy potieb individudlni rodiny (Spolec¢nost pro...,
2009).
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6 Neformalni dlouhodoba péce

V poslednich dvaceti letech 1ze v problematice dlouhodobé péce vysledovat snahu piesunout
péci o zavislé osoby do jejich domaciho prostiedi, coz je nejen disledek celospolecenskych
zmen, ale také reakce na prani zavislych lidi (Colombo et al., 2011). K udrzitelnosti (kapacitni
i finanéni) systému dlouhodobé péce ve vSech zemich Evropy vyznamné piispiva kazdodenni
poskytovani péce neformalnimi pecovateli. Vzhledem ke zvySujicimu se tlaku na vefejné
vydaje je predpovidan nartist poctu neformdalnich pecujicich spolu s jejich vzristajicim

vyznamem pro dlouhodobou péé¢i (Hoffmann, Rodrigues, 2010).
6.1 Trendy v oblasti dlouhodobé péce

V ramci dlouhodobé péce lze (pokud situaci do urcité miry zjednoduSime) pozorovat trendy,
které se tykaji pfedevsim otdzek formalni — neformalni péce a domaci — institucionalni péce.

V kazdém staté I1ze vysledovat urcité kombinace zminénych typl péce.

Co se ty¢e prvni dichotomie, na vyznamu ziskava mySlenka sdileni péce, tedy
komplementarity mezi formalnim a neformalnim podsystémem dlouhodobé péce, kterd je
zakladnim predpokladem pro udrZeni zavislych osob v jejich doméacim prostiedi (Kotrusova,
Dobiasova, 2012). Svou roli hraje také v poslednich letech silici refamilizace — ,,opétovné
objeveni® rodiny, jeji role a jejiho vyznamu v poskytovani pée svym ¢lenum. Pojem se
objevuje nejcastéji ve vztahu K péci o déti predskolniho véku (srov. Haskova, 2011; Hantrais,
2004). Nicméng tento trend mizeme vysledovat i v ramci dlouhodobé péce. Snahou je zajistit
nizsi vydaje z vetejnych rozpocti prostiednictvim zavadéni ¢i upravovani prispévku na péci,

ktery je poskytovan pecujicim ¢leniim rodiny (Kotrusova, Dobiasova, 2012).

Na druhou stranu se méni zivotni styl, podoba rodiny a demografické podminky. Tyto faktory
vyznamné ovliviiuji moznosti neformélnich pecovatelii. Pokud vychazime z toho, Ze
prumérna délka Zivota Zen se prodluzuje rychleji, nez je tomu u muzi, da se ocekavat, ze bude
piibyvat zen vysokého v€ku bez partnera, ktery by se o né¢ mohl starat (Yoo et al., 2004).
Podobné se zvySuje participace zen na trhu prace, pfiCemZ Zeny jsou v naprosté vétSing
piipadi neformdlni pecujici osobou. Tyto okolnosti vytvaii stale vétsi tlak na zodpovédnost
rodiny za osobu zavislou (Jenkins et al., 2003). Pocet osob, které budou péc¢i potiebovat,

nartsta rychleji, nez pocet potencialnich domacich pecovatelt. Schopnost rodiny zajistit
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neformalni péci svym zavislym clenim se dle vySe zminénych faktori bude snizovat

(Colombo et al., 2011).

Druhé dichotomie souvisi s vyvojem socialnich sluzeb evropskych stata, kdy se hleda vhodné
nastaveni mezi domaci a instituciondlni péci. V této oblasti identifikujeme trend tak zvané
deinstitucionalizace — posilovani domaci péce. Deinstitucionalizace jde ruku v ruce s pranim

zéavislych osob setrvat co nejdéle ve svém domécim prostiedi (Colombo et al., 2011).

6.2 Vztah mezi formalni a neformalni dlouhodobou péci

Pro pochopeni role neformélni péce a neformélnich pecovatelt v systému dlouhodobé péce
povazuji za nutné zabyvat se vzajemnym vztahem mezi formalni a neformalni péci, ktery je
vSak pomérn¢ opomijenym vyzkumnym tématem, ptredevSim co se tyCe sledovani jeho

promén v Case (srov. Paulus, Van Raak, Keijzer, 2005).

Ve vétSin€ zemi Evropské unie Ize vztah mezi formdlni a neformélni péci popsat jako
dopliikkovy, nikoli kooperativni nebo komplementarni. Ukazuje se, ze formalni pecovatelé
zajiStuji pfedev§im zdravotni a fyzickou péci, kdezto neformalni pecujici maji na starost
ostatni aktivity, v€etné velmi podstatné emocionalni funkce (Pavolini, Ranci, 2008). Jako
idedlni vychodisko se jevi skloubeni profesionalnich zkuSenosti formalnich pecovatelti
a praktickych dovednosti a znalosti neformalnich pecujicich, které¢ho 1ze dosdhnout nejsnaze
skrze informovani a vzdélavani neformalnich peCovatell ze strany profesionalli. Vyznamnou
roli vtomto ohledu hraji terénni sluzby, které tvori jakési koordinatory mezi formalni

a neformalni slozkou dlouhodobé péce (Triantafillou et al., 2010).

Carpentier vidi vztah mezi neformalnim pecovatelem a profesiondlem jako vztah dvou
socidlnich aktérti patficich do zcela odlisSnych systémi, které maji specifické nastaveni
a ideologie (viz schéma ¢. 3), coz muze pusobit problémy v komunikaci a kooperaci mezi
formalni a neformalni péci. Na jedné stran¢ stoji profesiondl — naptiklad I¢kat (predstavitel
formalni péce). Ten pracuje na zaklad¢ urcitych medicinskych postuptli a principti, které jsou
typické nejen pro povolani lékare, ale jsou ovlivnény také instituci, ve které profesional
pusobi. Na stran¢ druhé mame doméaciho pecovatele se svoji rodinou, ptateli, znamymi, ktery
muze mit odliSné predstavy o piistupu k péci o zavislého Clena rodiny nez zminény

profesional (Carpentier, 2012).
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Schéma ¢. 3: Vztah mezi formdini a neformalni péci

systém formalni péce systém neformalni péce

pratelé

medicinské postupy a

rinci .
P Py rodina
instituce 1 ;
’ . neformalni komunita
i rofesional <:> N
organizace p pecovatel
povolani Znhami

T <

piedstavy ohledné péce predstavy ohledné péce

Zdroj: Autorka dle Carpentier, 2012

Dalsi ptekdzkou kooperace je tendence vnimat neformalni pecujici spiSe jako nahradu za
pecovatele formalni, nez jako rovnocenné poskytovatele sdilené péce. Neformalni pecovatelé
jsou casto podcenovani ze strany profesionall, ktefi je nepovazuji za dulezité¢ partnery

Vv systému dlouhodobé péce (Essue, 2010).
6.3 Postaveni neformalnich pecovateli v kontextu dlouhodobé péce

Role neformalnich peovatelil se v posledni dobé dostava do popiedi vefejné debaty. V Ceské
republice se bere jako bézny jev, Ze se o osoby vysSiho véku a déti 1 dospelé se zdravotnim
postizenim stara jejich rodina. Tato situace s sebou pfinasi fadu problému, predevsim pro
hlavniho pecovatele. Navic je péce o zavislého ¢lena rodiny dlouhodobou zaleZitosti, ktera je
naroéna psychicky, socialné i finanéné. ,,Rekla bych, ze celkové je nejndrocnéjsi to, kdyz péce
musi byt stala, celodenni... Kazdopadné prace to je velmi narocna, opravdu nekdy na urovni
zhrouceni, protoze je to narocné jak psychicky tak fyzicky... A vétsinou maji i malo financi*

(Respondent W). V naSich podminkach ma péce o zavislého v domacim prostfedi pomérné
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malou podporu ze strany statu, domaci pecovatelé se neciti dostate¢n¢ ohodnoceni — finan¢né

ani moraln¢ (Hruska et al., 2012).

Pied rokem 1989 v Ceské republice nesla zodpovédnost za dlouhodobou pééi piedeviim
rodina, s velmi omezenou podporou zavislych osob a pecovatelll ze strany statu. V naprosté
veétsing piipadi se o zavislé Cleny starala zena — matka, dcera ¢i partnerka. Tento trend je
mozné sledovat do soucasnosti (vice viz kap. 8), kdy neformalni péce predstavuje stale
vétsinovou péci poskytovanou zavislym osobam. Odhady mluvi az o osmdesati i vice
procentech dlouhodobé péce (Bettio, Verashchagina, 2012 in Kotrusova, DobiaSova,
Hostalkova, 2013). OvSem spoléhani se na rodinnou péci s sebou nese urcitou hrozbu, pokud
si uvédomime, Ze neformalni péce neni z pohledu spolecenského zadarmo. Naklady jsou
vysoké, kdyZz zapocitdme hodiny spotfebované na péci, zhorSenou kvalitu zdravi a Zivota
pecovateld, jejich horsi spolecenské a hlavné pracovni uplatnéni, a to ¢asto (jak bylo zminéno
vyse) v dlouhodobém horizontu. ,,Ztrdceji pracovni navyky, schopnost komunikovat™
(Respondent Z). Zaginaji dokonce vznikat studie™, které se snazi tuto skute¢nost potvrdit
a vycislit, a ukazuje se, ze spolecnosti vynaklddaji Casto mnohem vétSi prostiedky na

dlouhodobou péci skrze neformalni slozku nez slozku formalni (Valkova et al., 2010).

OECDlgzdﬁraZﬁuje, ze neformalni peCovatele neni mozné povazZovat za samoziejmy zdroj
péce, nebot’ 1 oni sami potiebuji podporu. Tu jim maji ¢lenské staty poskytovat napiiklad
skrze definovani potieb pecovatelll v narodnich strategiich, podporu rozvoje respitnich sluzeb
a sluzeb zamétenych na pecujici osoby, zapocteni doby péfe do penzijniho systému nebo

finan¢ni kompenzaci za uSlou mzdu (Valkova et al., 2010).

Pfestoze pozornost vénovand neformalni péci a potazmo neformalnim pecovatelim jako
cilové skupiné vetejné politiky nartista, objevuji se ndzory, ze podminky pro rodinnou péci
nejsou v Ceské republice uspokojivé (srov. Kotrusova, Dobiasova, 2012; Hubikova, 2012).
Neformalni péce zlstava oblasti plnou nejasnosti, ptredsudkl a o¢ekavani zejména co se tyce

jeji funkce a podoby v rdmci dlouhodobé péce (Hubikova, 2012).

18 Tato informace byla uvedena v parafrazovaném textu bez pfimého odkazu na zminéné studie.
19 Naptiklad ve zpravé: Long-term Care for Older People. OECD, Paris, 2005.
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6.4 Verejné politiky na podporu neformalnich pecujicich

Role rodiny v ramci dlouhodobé péce je pomérné novym tématem nejen pro socialné-védni
vyzkum, ale i pro tvorbu a implementaci vefejnych politik. Na urovni Evropské unie se téma
zaCalo feSit ve spojeni s otazkou zaméstnanosti zen a rozvojem opatfeni umoziujicich
efektivnéjsi rozd€leni roli v ramci dlouhodobé péce mezi stat, trh a rodinu (Triantafillou et al.,

2010).

Nové politiky se pfijimaji predevSim pod tlakem starnuti populace a nardstu poctu osob
vys§$iho véku na strané jedné a nutnosti omezit vetejné vydaje na strané druhé. Mezi zakladni
rysy téchto politik patii tendence kombinovat penézité davky pro pecujici rodiny s nabidkou
kvalitnich sluzeb, posileni role klientd pti vybért sluzeb a vytvateni nového trhu péce, ktery

bude zaloZen na hospodaiské soutézi (Pavolini, Ranci, 2008).

V oblasti dlouhodobé péce jesteé do nedavné doby pievazoval princip zalozeny na myslence
omezeni role rodiny v péci o zavislé ¢leny a pfenos spiSe na vetejné sluzby. Nové vznikajici
politiky jsou tvofeny na zakladé soucasnych trendd v oblasti dlouhodobé péce (viz kap. 6.1)
a snazi se o posileni a podporu pecovatelskych kapacit domdacich peCovateli. V né€kterych
zemich zapadni Evropy se neformalni péce zacina chapat jako kvazi-profesionalni zaméstnani
(Pavolini, Ranci, 2008). Na druhou stranu lze fici, ze také v zemich, které poskytuji vysoké
finan¢ni piispévky domécim pecovatelim (Némecko, Nizozemsko), neni jejich vySe
povazovana za adekvatni k pfijmu z klasického zaméstnani. V tomto piipadé¢ hrozi, ze
neformalni pecovatelé¢ budou vniméani jako druhotadi zaméstnanci, coz mize v dusledku vést
az k jejich diskriminaci (Triantafillou et al., 2010). ,,Tak odménovani (neformalni pecovatelé
— pozn. autorky), jak si to clovek predstavi, asi prilis nejsou. Spise jim je upirano*
(Respondent Z).

DalSim diivodem, pro¢ je vznik novych vetejnych politik na podporu neformalnich pecovatelti
obtizny, mlze byt jejich dvoji pozice. Neformalni pecovatel by mél byt na jedné strané
chéapan jako partner pii poskytovani dlouhodobé péce zavislé osobé, na stran¢ druhé je ale
sdm piijemcem socidlnich sluzeb (pfipadné jinych benefitl) se svymi specifickymi potiebami.
Zaméfeni vetejné politiky pfimo na cilovou skupinu neformalnich peCovatelt je ztizeno také

jejich semknutosti s 0sobami zavislymi (viz kap. 3.1).
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Otéazka slad’ovani pracovniho Zivota a péCe by méla byt pii tvorbé novych politik také brana
v uvahu. Pecovatelé, predevsim ti, ktefi poskytuji intenzivni péc¢i, jsou nuceni snizit sviij
pracovni tvazek nebo dokonce ze zaméstnani odejit. PéCe muize mit za nasledek ztratu
pracovnich navykil a uméni koncentrovat se na svlij pracovni vykon. Nékteii peCovatelé se
boji o ztratu zaméstnani natolik, Ze se snazi vyuZzivat neplacend volna a dovolené tak, aby
mohli zlstat ve stdvajici praci. V této véci se osveédCilo (Austrdlie, Velkd Britanie)
poskytovani flexibilnich tvazki, které umozni sdilet pracovni a pecovatelskou roli, ale

zéarovenl maji dobry vliv na psychiku pecujicich (Colombo et al., 2011).

Dalsi vlastnosti, kterou by mély nové vznikajici vefejné politiky mit, je podpora kvality Zivota
pecujicich (viz kap. 3.2) a jejich well-being. Nejdilezitéjsi formou podpory kvality Zivota
pecovateli je dle nékterych nazorG respitni péce, ktera poskytuje pecujicim osobam
odpocinek, relaxaci a ¢as na jejich zajmy. Ve vétSiné stati OECD vSak stale musi za tuto péci
platit rodina. Podobné pomahaji také sluzby poradenské a vzdélavaci, které vSak Castokrat lezi

na bedrech neziskového sektoru (Arksey, Glendinning, 2007).

Pomérné velkou rtiznorodost mezi evropskymi staty lze pozorovat v piipadé prispévku na
péci. V nékterych zemich je ptispévek poskytovan piimo peCovateli, jinde (vétSina) se
poskytuje zavislé osobé. Ob& moznosti nesou jisté riziko zneuzivani prispévku. PeCovatel,
ktery pfimo ziskava ptispévek, se nemusi potom péci o zavislého dostatecné veénovat, na
druhou stranu pokud je pfispévek uren zdvislému, ten by mél pecovatele financné
podporovat. Prispévek je vyplacen na zéklad¢ riznych indikatord. Miize se jednat o stupen
zavislosti nebo stupen postizeni, ale také miize byt pfispévek na péci davkou testovanou na

zaklad¢ piijmu domacnosti, ve které zavisla osoba zije (Colombo et al., 2011).
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7/ Neformalni péce optikou neformalnich pecujicich
a pracovniki vybranych socialnich sluzeb

V néasledujici kapitole budu vychézet predev§im z vlastniho vyzkumu, ktery jsem ke své
diplomové praci provedla. Pokusim se za pomoci V}'Ipovédi20 respondentl vykreslit, kde
existuji v Ceském prostiedi v oblasti neformdlni péfe o osoby se zdravotnim postizenim

nejvyrazngjsi problémy.
7.1 Naro¢nost péce

Poskytovani péce osobé se zdravotnim postizenim s sebou nese vysoké ndroky na osobu
pecovatele a ovliviiuje jeho kvalitu zivota (viz kap. 3.2). Dochazi k jeho pietézovani v mnoha
oblastech (Hruska et al., 2012). ,,Ale ja jsem hodné ztratila, musela jsem se vseho vzdat... to
byla opravdu péce, Ze jsem neméla cas na nic, prosté se jelo. To jsem neméla cas na nic, ani

na sebe“ (Respondent A).

Narocnost pé€e se odviji predev§im od individudlniho psychického a fyzického stavu zavislé
osoby, se kterym souvisi rozsah poskytované péce. Ve svych rozhovorech jsem dotazovala
neformalni pecovatelky, které se staraji o déti a dospé€lé se zdravotnim postiZzenim, kterym byl
také vétSina ukonid péce trva déle, nez by tomu bylo u osob s niz§im stupném zavislosti

(Hruska et al., 2012).

Neformalni peovatelé museji Casto zcela ptizpisobit svllj Zivot zivotu zavislého, protoze si
vyzaduje nepietrzitou celodenni péci. ,,Krmime, oblikime, koupeme, rozmazdavame, vsechno.
On je jako mimino... On potiebuje celodenni péci* (Respondent C). Ale ukazuje se, ze
S pfibyvajicim vékem zavislého se tloha pecovatele omezuje. Zavisli za€inaji, pokud je to
vzhledem K jejich stavu mozné, vyuzivat nékteré z nabizenych sluzeb, coz zaroven umoziuje
pecovateli si od pfimé péce odpocinout. ,,Syn zacal chodit do skoly v péti letech, do specialni,
do diakonie, takzZe intenzivné (peCovala — pozn. autorky) do péti let“ (Respondent D). ,,Ted’ uz

druhym rokem dcera od pondeéli do patku do odpolednich hodin pobyva ve staciondri.

% Jak bylo poznamenano v kapitole 4.1, n&které z provedenych rozhovori jiz byly analyzovany pfi sepsani
odbornych ¢lankt na Katedie vefejné a socialni politiky FSV UK, proto je mozné, ze n€které z uvedenych
fragmentti vypovedi respondentti v kapitole 7 byly v t&chto ¢lancich také vyuZity.
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Dopoledne navstévuje skolu a odpoledne navstevuje stacionar. A do té doby ... do jejich sedmi

let jsem o ni pecovala nonstop* (Respondent F).

Nicméné jednim z nejvétSich omezeni neformalnich pecovateld je nedostatek Casu na osobni
zivot a relaxacni aktivity (Essue, 2010), na ¢emz se shoduji vSichni dotazani. ,,Ztrdta volnosti.
To mé ted tak okamzitée napadlo. Ztrata volnosti, protoze s tim ditétem nemiizete delat
vSechno jako se zdravym ditetem “ (Respondent D). ,,Protoze opravdu za téch 8 let, co mame
syna, jsme byli asi tak dvakrat v kine, vecer neexistuje si jit nekam sednout, zatancovat si. To
prosté skonci. Vecer to nejde, to musime kazdy sam, rozhodné ne spolu (s manzelem — pozn.

autorky) “ (Respondent A).

Néro¢nost péce mé prokazatelny negativni vliv na zdravi domécich pecovatelil, pfedev§im na
jejich psychiku. ,,No jd jsem se nedavno slozZila, takze jsem uz tii tydny na antidepresivech.
Ale nikdy jsem neméla zadny problém, ale presné viastné asi to souvisi, protoze s pani
doktorkou jsme o tom mluvili a ja Fikala, Ze jsem vidycky cekala, kdy dojde k takové situaci,
protoze mi bylo jasné, Ze ten dlouhotrvajici stres nejde prezit bez nasledki” (Respondent F).
Nicméné praveé psychické problémy mohou vyustit v dalsi zdravotni komplikace. “Manzel by
rekl, loupou se ti nohy, mas atopicky ekzém, vyboulilo se ti oko (sitnice — pozn. autorky),
prestavas videt...Ted se mi teda vsechno nahnulo, a lékari Fikaji, Ze vSechno je to od

psychiky “(Respondent A).

Kvalita Zivota pecujicich osob je sniZena nejen diky zdravotnim (pfevazné psychickym)
problémim (viz vyse), ale svou roli hraje také socialni a emocionalni stav pecovatele.
Odbornici se shoduji, Ze kvalita Zivota ma dv¢ slozky — subjektivni a objektivni. Objektivni se
zabyva podminkami, ve kterych dand osoba Zije, a jejim zdravotnim stavem. Na druhé strané
subjektivni ¢ast je posuzovana o¢ima dané¢ho ¢lovéka a odkazuje na jeho zivotni spokojenost
a pohodu (well-being), ohodnoceni vlastniho Zivota a emocionalni prozivani (Kiivohlavy,

2001).

Ukazuje se, ze velky vyznam ma pro pecovatele podpora (pfedev§im emocionélni) ze strany
rodiny ¢i pratel. PeCovatel pak nema pocit, ze je na péci o zavislého zcela sam, ale ma se na
koho v ptipadé problému obratit (Hruska, 2012). ,,TakZe za pomoci rodiny, rodicii, manzela,
prosté se to vSechno zvladlo... Vsichni maji syna radi, pomdhali, jak mohli. A naopak méli

strach, abych se z toho ja nesesypala* (Respondent E). Velkou roli mé také setkdvani
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s dalsimi pecovateli, se kterymi lze sdilet zazitky a ktefi maji pochopeni pro nastalé problémy
v oblasti péce. Tento fakt bylo mozné ovéfit béhem vykonavané odborné praxe ve Stredisku
ROSA Kladno (viz kap. 4.4). Podobné Respondent G uvedla dalsi vyhodu téchto setkavani,
ktera se tyka predavani zkuSenosti a také informaci ohledné péce. Respondent B na otazku,
ktera se tykala toho, na co se t&8i, poznamenala: ,,No Ze se tésim, zZe se v pdtek uvidim

s kamarddkami a zZe si vSechno rekneme*.

Ovsem ne ve vSech piipadech se nejblizsi rodina stane pro hlavniho pecovatele oporou. Pro
nékteré rodinné piislusniky je nepfekonatelnym problémem vyrovnat se s faktem, Ze
napiiklad jejich vnouce je zdravotné postizené. ,...babicky, ty se s tim srovnavaji strasne.
Moje mama, ta je na tom lip, ... ale moje tchyné, ta to nese hodné Spatné... Takze ona syna
nehlida, nebere ho nikam, neukazuje ho ostatnim. Je to takovy stud a to mé hrozné boli,

protoze za to to dité nemiize*“(Respondent A).

Vyznamnymi aktéry v rodinach se Clenem se zdravotnim postizenim jsou jeho zdravi
sourozenci. Tato cilova skupina je zna¢né opomijena a stoji mimo jakykoli systém vefejné
podpory (srov. Fox, 1998). Zde se nabizi prostor pro dal$i vyzkumy z oblasti neformalni péce,
které by se zaméfovaly na zdravé sourozence zavislych ¢lend rodiny (Michalik, 2010). Jedna
z informantek pfinesla zajimavy poznatek: ,,dkordt mé teda mrzi, co se tyce dcery, ty je 20,
a zZe jsme neméli treti dite. ProtoZe ona je takovej divnej jedinacek. A jestli ona tim taky
netrpi, nestydi se za ného. Ale precejen kdyby méla jesté jednoho zdravyho sourozence, urcité
by se ji to zviddalo lip, ve dvou, ale takhle je na to sama* (Respondent D). Obecné se rodice
déti s hendikepem snazi ochranit pied naro¢nosti péce své dalsi zdravé déti. ,,On se mé ptal
(nejmladsi syn — pozn. autorky), jestli se o neého (zdravotné postizeny syn — pozn. autorky)
bude muset starat, az umreme, tak jsem mu rekla, Ze zatim neumirame a Ze se o néj nebude
muset starat. Jako néjak se to udéla, ze nékde bude. Ale prosté maji (2 mladsi synové — pozn.
autorky) sviij zivot, budou mit svoji rodinu, takze prosté néjakou zatéz, abych je zatéZovala,

tak to ne* (Respondent E).
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7.2 Deficity neformalni péce v Ceské republice

7.2.1 Odména neformalniho pecovatele

V piedchozi podkapitole jsme se méli moznost piesvédCit o tom, jak je péce o zdravotné
postizeného narocnd. Nyni se zamétime na to, jak je pecovatel za sviij vykon péce o zdravotné

postizeného ¢lena rodiny odmeénovan.

7.2.1.1 Finan¢ni odména pecovatele

Jak bylo uvedeno v kapitole 5.3.1, pfispévek na péci mohou vyuzit zavislé osoby na nakup
socialnich sluzeb nebo na thradu péce poskytovanou neformalnimi pecovateli. Pfispévek na
péci je tedy davkou sméfovanou opeovavané osobé, ktera by vsak ve svém dusledku méla
pomahat napliiovat potfeby neformalnich pecujicich. Velké diskuze se vedou nejen ohledné

vyse ptispévku, ale také o zplsobu posuzovani naroku na ziskani tohoto ptispévku.

Respondenti si stézovali na vysi piispévku hlavné v tom smyslu, Ze nepokryva naklady na
nakup socialnich sluzeb pro zavislou osobu. ,,Na to ze ho dovazime kazdy den tam a zpét do
Prahy a navic jezdime za psychologem do specidlniho centra veci a vSechno je to v Praze.
Takze to absolutné nemiuize stacit, na pleny a ubrousky a vsechno* (Respondent A). Lépe
finan¢né zajisténé rodiny nemaji vétsi problém doplatit potiebnou ¢astku na ndkup socialnich
sluzeb ze svych vydéelki ,,Mne se to tézZko posuzuje, protoze my jsme spise lépe financnée
zajisténd rodina... A ten rozdil (jedna se o 3 000, protoze zavisla osoba pobird prispévek na
péci ve vysi 12 000 — pozn. autorky) do tech 15 000, co stoji stacionar, mu dopldacim ze svyho.
Takze pro meé je to vyhovujici (Respondent D). Nicméné je ziejmé, ze rodiny s niz§imi
vydélky ¢i rodiny se specifickymi potfebami21 mohou mit s hrazenim socialnich sluZeb, které
zéavisla osoba vyuziva, vyraznéjsi problémy. V otdzce hrazeni sluzeb pro zavislého hraje svou
roli také fakt, zda zdravotné hendikepovana osoba pobira invalidni dichod®. ,,Protoze dcerka
ma uz invalidni duchod... a kdyz se tyto finance (ptispévek na péci a invalidni diichod — pozn.
autorky) daji dohromady, tak to pokryje ne zrovna levny pobyt ve staciondri plus néjaké malé

penize zbudou* (Respondent F).

2L MPSV. Ndrodni koncepce podpory rodin s détmi. 2008. Mezi rodiny se specifickymi potiebami jsou Fazeny
neuplné rodiny, rodiny se tfemi a vice détmi, rodiny se ¢lenem se ZP, romské rodiny, rodiny pfistéhovalci a
nahradni a péstounské rodiny.

22 Informace ohledn& invalidniho diichodu viz zakon &. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi.
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Pokud se zeptame nékterych pecovatell, jak jsou za sviij vykon péce odmeénovani, prispévek
na péci v odpoveédi neuvedou. Z rozhovorti vyplynulo, Ze existuji peCovatelé, kteti vnimaji
péci o zéavislého zdravotné postizeného ¢lena rodiny jako svou moralni povinnost, pocituji
s danou osobou soucit a pecuji v ramci mezigeneracni solidarity ¢i jednoduse feceno pecuji
z lasky (Jetabek, 2009). ,,Clovék to nikdy nepovazoval, Ze by to (piispévek na pééi — pozn.
autorky) méla byt odména, protoze je to syn. Clovék déla pro to dité prvni, posledni... I kdyby
nic nedostal, tak o ného miizu pecovat” (Respondent E). V nékterych pifipadech dokonce
dochazi ze strany pecovatelii k odmitnuti pobirat za svou pé¢i o zdravotné postizeného
piibuzného ptispévek od statu. ,,Ja jsem se teda tak néjak dlouho tomu branila, vikala jsem, Ze
nepotrebuju pomoc od stitu, zZe si pomuzeme sami“(Respondent A), nicméné je
pravdépodobné, ze vzhledem ktomu ze ptispévek na péci je v souCasné dobé jedinym
pfimym finan¢nim néstrojem ke kompenzaci ztrat, které rodindm v disledku péce o zavislé
¢leny vznikaji, vétSina pecujicich nakonec o piispévek ptesto pozada. ,, ... ale potom jsme si to
spocitali a rekli jsme si, proc¢ ne. Ja nepracuju, jsem s nim (Syn — pozn. autorky) doma, aniz

bych za to néco méla, a je to opravdu ndrocny na psychiku i na vsechno* (Respondent A).

Pro tplnost povazuji za nutné dodat, Ze existuji obavy o zneuZivani piispévku na péci v tom
smyslu, ze nebude vyuzivan na pé¢i o zavislou osobu, ale spiSe k osobnimu prospéchu
pecovatele. Tento poznatek potvrdil také Respondent X, ktery se béhem své praxe s nékolika
takovymi piipady setkal. ,,Ale rika se, Ze nékteri rodice si ty déti nechaji doma, protoze maji
jak diichod, tak prispévek na péci, tak jim to pak miize dat treba 20 tisic a to uz neni
zanedbatelna castka* (Respondent Z). Horecky ve své studii uvadi, ze procento zneuZzivani
prispévku na péc¢i se odviji od stupné zavislosti. Zatimco u stupnd 3 a 4 je uveden
kvalifikovany odhad mezi 5-15 %, u nizSich stupnii zavislosti jsou odhadovana procenta
vyrazné vyS$$i. Pfedstavend Cisla jsou zalozena na hypotéze, ze u ptijemci piispévku na péci
ve tietim a Ctvrtém stupni je potfeba péce tak velka, ze predpokladd, bud’ zieknuti se moznosti
pracovat ze strany peCovatele, Ci participaci vice osob a sluzeb na péci o zavislého, proto je

moznost zneuzivani ptispévku minimalni (Horecky, 2012).

Otazka posuzovani naroku na pfispévek na péci vyvolava predev§im mezi domdacimi
pecovateli velké diskuze. V kapitole 5.3.1 bylo nastinéno, jak posuzovani vypada a probiha.
Neformalni pecovatelé poukazuji na fakt, ze v nékterych ptipadech povazuji posuzovani
naroku na ptispévek na péci za nespolehlivé. ,, Ty pani ze socidlky podle mé ani nevédely, co

to autismus je, takZe ani netusi, co Setri. Myslim, Ze by o tom mély vic vedet, kdyz jsou
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urednice, které Setri takové pripady* (Respondent A). Ukazuje se, Ze pravdépodobné existuji
zdravotni postizeni, se kterymi pfichazeji socidlni pracovnice do styku castéji, takze pro né
neni spolehlivé posouzeni problémem. ,,7To prisia pracovnice, vyptavala se, divala se na néj,
ale protoze on je opravdu téZce télesné postizenej, tak tam nebylo pochyb o tom, Ze by ten
narok na to nemel“ (Respondent E). OvSem problematické je spiSe posouzeni stavu osob
S postizenim mentalnim ¢i duSevnim, coz se odviji hlavné od nedostatecné uzpiisobené
metodiky posuzovani pro tyto typy postizeni. ,,No fo je tézky. Je tam téch deset bodui, jak jsem
tam cetla. A my jsme zjistili, Zze syn spada do hluchonémych. Tam v téch bodech neni nikde
primo autismus. Prislo mi spis, Ze tam jsou spiSe fyzicka postizeni...“ (Respondent A). ,,U deti
s autismem je tézké posoudit, zda néco dokdazou nebo ne. Navic na nich jejich hendikep
nemusi byt hned patrny, néco se nemusi projevit (Respondent W). , Rekla bych, Ze je t0
(posuzovani — pozn. autorky) udélané spise pro ty uplné nemohouci, kteri napriklad nemiizou
chodit, nebo nemaji ruce“ (Respondent B). Dle Michalika nelze ignorovat nazor zna¢né ¢asti
pecovatell, ktery svéd¢i o nespravném nastaveni ukonil pii posuzovani naroku na prispévek
na péci. V tomto bodé by bylo zadouci provést Setieni, které by odhalilo vhodnost posuzovani
u jednotlivych skupin osob se zdravotnim postizenim. Navic souc¢asné nastaveni posuzovani
muze piisobit demotivacné€, protoze kazdy progres zdravotné postizeného, kterého dosdhne
mimo jiné za pomoci neformalniho pecovatele, miize znamenat sniZzeni stupné zavislosti a tim

také sniZeni vySe prispévku na péci (Michalik, 2010).

Za urcitou finan¢ni podporu neformalnich pecovatelt ze strany statu lze povazovat zahrnuti
této skupiny obyvatel mezi tak zvané statni pojisténce podle zakona ¢. 48/1997 Sb.,
o vefejném zdravotnim pojiSténi, za které je platcem pojistného stat prostiednictvim statniho
rozpoctu. Tento zakon se vztahuje na pecovatele, ktefi pecuji o zavislé osoby ve 2., 3. a 4. stupni
zéavislosti a o déti mladsi 10 let, které jsou zavislé na péci jiné osoby v prvnim stupni. Na
stejné vymezenou cilovou skupinu je mySleno také v zakon¢ ¢&. 155/1995 Sb.,
o dichodovém pojisténi, v otdzce zapocteni doby péce jako ndhradni doby pojiSténi pro
vypocet dichodu. Tento zdkon také umoziiuje zminéné skupiné obyvatel v obdobi péce
o zévislou osobu zapocitat misto vyloucené doby fiktivni pfijem, ktery je stanoven na zakladé
vyse prispévku na péci, jejz pobira zavisla osoba. ,,Vzhledem k (vétsinou) minimalnimu prijmu
z ekonomické aktivity pecujicich osob je vSak obvykle jejich starobni duchod nizsi nez jeho

prumérna vyse* (Kotrusova, DobiaSova, Hostalkova, 2013).
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7.2.1.2 Citova a moralni odména pecovatele

Odména pro neformdlniho peCovatele nespociva pouze ve financni, ale také v citové i
moralni podpote. ,, Tim Ze viastné ten syn vypada tak, jak vypada a clovek ma radost z toho,
kam az ho dovedl. Porad se lepsi, pordad se uci néco novyho. To bude asi to nejvétsi, ta
nejvetsi odmena“ (Respondent D). ZlepSeni stavu opecovavané osoby povazuji néktefi
pecovatelé viibec za nejvetsi satisfakei za ztraty, které péce ptinasi. ,,No, tak ja jsem asi nejvic
odmeénovana, kdyz vidim, Ze to autistické dité se o tech vikendech chova ¢im dal vic

vyrovnanéji, pozitivné* (Respondent F).

Bohuzel se zda, Ze cCeska spole¢nost si prace neformalnich pecovateli vazi nedostatecné.
Vyzkum (Valenta, Michalik, 2008) provedeny v Praze na vzorku 600 respondenti z fad
neformalnich pecCovatelti ukazal (viz tabulka ¢. 5), Ze pecujici osoby nepocit'uji v ¢eském
prostiedi Gctu a uznani (viz kap. 3.4). K tomuto zavéru vede pecovatele piedevsim pocit
dlouhodobé izolace, nizka finan¢ni podpora (viz kap. 7.2.1) a nemoznost opory u §irsi rodiny
¢i U nabizenych socidlnich sluzeb. Ke stejnym zavérim dosla ve svém vyzkumu také
Vasickova (2011). Podobné¢ se k dané problematice stavi osloveni respondenti. ,,Neni.
Stoprocentné ne. Ta prace je strasné podcenovand® (Respondent D). ,,Pripada mi, Ze si lidé
vithec neuvédomuji, jak je to pro nds strasné obtizné” (Respondent A). Dle respondenta X
neni spoleénost pfipravena na pfijmuti a uznani neformalnich pecovatelti pfedevsim z toho
hlediska, Ze stale dochézi k jejich urcitému vydélovani ze socidlnich vazeb. Rétorikou
Fraserové a Honnetha zakouSeji peCujici osoby zneuznani (Fraserova, Honneth, 2004)

(viz kap. 3.4).

Tabulka & 5: Odpovéd’ na otazku ,,Pelujici osoby poZivaji ve spole¢nosti uctu a uzndani“

Ano | SpiSeano | Nevim | SpiSe ne Ne Neodpovédélo

Relativni ¢etnost (%) | 6,7 147 18,3 24,8 22,7 12,8

Zdroj: Autorka dle Valenta, Michalik, 2008.

7.2.2 Socialni sluzby

Vyznamnou roli v Zivoté osob se zdravotnim postiZzenim, ale 1 neformalnich pecovatelll, hraji
socialni sluzby (viz kap. 5.4). Ty by mély mimo jiné pomahat neformalnim pecovatelim

zvladat péci o zavislého. V Ceské republice se pfili§ neujal ndzev odlehdovaci (respitni)

41



sluzby, které jsou cileny pravé na neformalni peCovatele, nicméné existuje zde nékolik typa

socidlnich sluzeb, které odlehcovaci funkci splituji.

Vsechny oslovené pecujici osoby vyuzivaly néjaky typ odlehcovaci sluzby. Jednalo se o denni
¢i tydenni stacionare: ,,Momentalné se jedna a asi jeste dlouho bude o tydenni stacionar, ktery
vyuziva“ (Respondent D), nebo specialni $kolky a skoly?®: ,, Vyuzivd, interndtni skolu v Praze,
kde je cely tyden, od pondéli do patku* (Respondent B). Zavislé osoby v téchto zatizenich
travi ur€ity Cas, ktery mohou pecujici osoby vyuzit pro sebe — na relaxaci nebo na vytizeni
pottebnych zalezitosti. ,,Mné hrozné pomohla skola, protoze tam je ctyri nebo pét hodin, takze
mam pro sebe pet hodin, coz mé hrozneé pomaha (Respondent A). Dotazovani se vSak
neshodovali v otazce, zda je pro zdravotné postizeného piinosem vyuzivani odleh¢ovacich
sluzeb. ,,To by se urcité nemél lip nekde ... v ustavu (vzhledem ke kontextu se jedna o tydenni
stacionaf — pozn. autorky)* (Respondent C). Naproti tomu Respondent G tvrdila, ze zatizeni
odleh¢ovacich sluzeb jsou potieba, protoze doma nemize poskytnout synovi takovou péci,

jakou mu poskytnou tam.

Dostupnost zminénych sluzeb je Casto problematickd. Pomérné dost odlehéovacich zatizeni
existuje v Praze nebo ve velkych méstech, ,,pro mé ano (dostupné — pozn. autorky), protoze ja
to mam 5 minut autem* (Respondent D). Tento fakt vede k tomu, Ze tam dojizdi peCovatelé se
zavislymi z oblasti, kde je sluzeb spiSe nedostatek (Hruska et al., 2012). ,,Jsou urcité v Praze,

ale to je dost z ruky“ (Respondent C). Dojizdéni znamena zaroven naklady navic.

Sehnat vhodné¢ a kvalitni zatizeni ale neni vZdy snadné. ,, ... od jeho trech let jsme uz zacali
resit Skolu, protoZe uz jsme veédeli, Ze to bude velky problém* (Respondent A). Oslovené
pecovatelky uvadély, ze Casto vystiidaly ne€kolik riznych zafizeni, nez nasly to pravé. Velmi
zélezi také na veéku a typu postizeni zavislého. ,,No ja si myslim, Ze pro tyhlety déti, co jsou
hodné télesné postizeny, ze tech mist az tolik neni* (Respondent E). ,,Ono neni moc na vyber,
vzhledem k tomu postizeni. Tim, Ze syn je uplné imobilni, tak tech sanci neni tolik... My jsme

radi, Ze vitbec néco je* (Respondent H).

Nabidka zafizeni pro osoby se zdravotnim postizenim vysSiho véku je nedostacujici, a to 1 na
uzemi Prahy, jak vyplyvé z vyzkumu CESES (2012). VétSina stacionait omezuje maximalni

vék svych klientl, ktefi mohou zafizeni vyuzivat. Napiiklad Respondentka Z pracuje ve

% Nejsou socilni sluzbou v pravém slova smyslu - v intencich zakona o socialnich sluzbach
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stacionari s lidmi do 45 let, ,,4 kdyz je pak nékomu vic, tak to mé napadaji akorat ty ustavy*

(Respondent Z).

Vyse zminény nedostatek sluzeb pro starSi osoby se zdravotnim postizenim podnécuje starosti
pecovatelt ohledné toho, co bude se zavislymi, kdyz uz se o né¢ nebudou schopni postarat
(Respondent X). Jediné feseni vSak vidi v umisténi zdravotné postizeného do zatizeni
s celorocni péci. ,,My mu budeme Setrit do konce zivota, aby potom jsme ho mohli dat do

nejakého ustavu* (Respondent A).

Pti vybéru vhodného zatizeni se zvazuje kvalita sluzby, vzdalenost, do které je nutné dojizdét,
a také finan¢ni naroc¢nost zafizeni a ptipadné naklady na cestu. Kvalita nabizenych sluzeb se
znaéné odliSuje, vyznamnym méfitkem je schopnost piizpisobovat se potiebam klienta
(Colombo et al., 2011). ,Jako opravdu na pocatku musim rict, zZe jediné, co mé presvédcilo,
Ze budeme vyuZivat toho zarizeni, bylo to, Ze jsme s muzem byli uz strasné unaveni tim

kazdodennim dovazenim dcery na vzdalenost 35 kilometrii* (Respondent F).

Pomérn¢ diskutovanym tématem je role terénnich sluzeb vramci dlouhodobé péce
(Kotrusova, Dobidsova, 2013). Ukazuje se, Ze se toto téma tyka spiSe péCe o seniory nez
o osoby se zdravotnim postizenim. Dvé€ z dotdzanych respondentek vyuZivaly osobni
asistenci, kdy se vSak potykaly s problémy sehnat vhodné vyskoleného a fyzicky i psychicky
vybaveného asistenta pro velmi tézce postizené déti (Respondent G). Ostatni dotazovani
sluzbu nevyuzivali, protoZe nemohli ,,NO nevyuzZivame urcité asistenta, to ne... on se strasné

boji* (Respondent A) nebo o ni neméli zdjem, predev§im s ohledem na vysoké financni

néaklady: ,.Je to zase o financich. To stoji penize, to neni sranda‘ (Respondent H).

Nekteré pecujici osoby vyuzivaji sluzby uréené pouze pro jejich cilovou skupinu. Jedna se
0 poradenstvi, vzdélavani nebo vyuzivani nabidek svépomocnych skupin ,,Tak jednou za
meésic dochdzim do poradny (psychologické — pozn. autorky)“ (Respondent F). Velkou roli
V oblasti poradenstvi pro rodiCe, kterym se narodi dité se zdravotnim postizenim, hraje rana
péce (viz kap. 5.4.2). Neformalni pecujici zde ziskaji informace o tom, jak se o dité starat, na
koho se obratit pii problémech, o existujicich socidlnich sluzbach a zatizenich v okoli.
.,V tomhletom si myslim, Ze je hrozné dobrad rana péce... Tak to musi strasné pomdhat tém

maminkam® (Respondent E).
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7.2.3 Zdravotnické sluzby

Osoby se zdravotnim postizenim potiebuji vedle socidlnich sluzeb také sluzby zdravotnické.
V rozhovorech lze identifikovat dvé hlavni tskali spoluprace se zdravotnickymi zafizenimi.
Prvni se tykd pozdniho rozpoznani zdravotniho hendikepu. ,,Mné se zda, Ze ty praktikové to
néjak nepoznaji... A kdyz jsem popisovala teda, co syn déld, tak to nikdo nepoznal — praktik
ani neurolog. Poznala to az ta psycholozka, kterda s téma détma déla. Ono na synovi neni
vlastné nic videt, on je na tom po zdravotni strance dobre* (Respondent A). ,,Ten mentalni
hendikep byl diagnostikovany doopravdy, az kdyz ji bylo 5 let, ale ja jsem to védeéla uz driv, ja

Jjsem poznala, Ze jde o autismus* (Respondent F).

Druhé uskali spociva v nedostatecné informovanosti personalu zdravotnickych zatizeni
(pfevazné nemocnic, nikoli ambulanci praktik®) o tom, jak k nékterym zdravotné postizenym
ptistupovat. ,,Ale s nemocnici jsme teda méli problém. To mé jima hriza jesté dotedka, to je
pravda, to musim Fict. Tenkrat jesté nebyly tyhle déti moc brany ve spolecnosti a tam teda na
tu jednu lékarku, ja bych ji snad sebrala diplom. Ta byla hrozna.” (Respondent D). ,,Jo tak to
mé prekvapilo, kdyz jsme byli na chirurgii na vySetreni a ja myslela, Ze jsou to doktori, tak
o0 tom (autismus — pozn. autorky) védi.... Vsichni se tam divili, pro¢ nemluvi (Respondent A).
Z rozhovorit vyplynulo, Ze situace se v posledni dob& zlepSuje, 1 kdyZ ve srovnani se

socialnimi zafizenimi je stale vyznamné horsi.

7.2.4 Zdravotnické pomicky

Péci o zdravotné postizené mohou pec€ujicim usnadnit také rizné zdravotnické pomucky nebo
specidlni zafizeni. Zdravotni pojiStovny mohou zcela nebo cCaste€né proplacet pomiicky
definované v zakoné ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. VétSinou je vsak
potieba ziskat doporu¢eni od lékate specialisty, naptiklad neurologa nebo ortopeda. Ustiedni
postavou ma byt v této véci prakticky 1ékat, ktery, pokud by se fidil Vzdélavacim programem
v oboru vieobecné lékarstvi®®, by mél byt schopen podavat pacientim rady a informace
v zalezitostech zdravotnickych i socialnich. AvSak i v této oblasti se pecujici osoby setkavaji
s prekazkami, kdy jim nejsou ze strany praktického Iékate poskytnuty dostate¢né informace,
pfipadné jim je dokonce odmitnuto zvlastni pomticku ptedepsat. ,,No, tak s neurologii pro

dospélé jsme méli probléemy. Tam spis slo o to, zZe jsme potrebovali napsat vozik, tak se proti

2 MZCR, dostupné z: https://www.Ifhk.cuni.cz/Dalsi-vzdelavani/Specializacni-vzdelavani-lekaru/Vzdelavaci-
programy/VzdelProgramy-V361_2010/Vseobecne_prakticke_lekarstvi-pdf.aspx
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tomu branila. Pak jsme potiebovali opravu voziku, taky se branila, takze na zaklade toho jsme

se domluvili, Ze spolupraci skoncime* (Respondent E).

7.2.5 Informovanost

Pecujici osoby ziskéavaji informace nejcastéji na internetu, od znamych nebo jim je podavaji
socialni a zdravotniéti pracovnici. Pokud se peCovatel dostane k n&jaké kvalitni vefejné
sluzbé, s dostatkem informaci jiz nejsou potize, avSak navazani prvotniho kontaktu s vhodnou
socidlni sluzbou, ptipadn€¢ vhodnym zdravotnickym zatizenim, je problematické, nicméné pro
neformdlni pecujici zcela zédsadni. ,,7o by se ale mélo postupovat uz od porodnice, tam
doporucit rodinée, nebo pozdeji detska lékarka — je tady tato sluzba a tato sluzba, jo. Protoze

ty maminky jsou v soku* (Respondent D).

Pecujici osoby si také sd€luji informace a poznatky mezi sebou navzdjem. Pii vyuzivani
urcitych sluzeb se potkavaji (viz kap. 7.1) a kromé jiného si ptedavaji cenné znalosti z oblasti
péce o zdravotné postizeného. Podle nékterych pecujicich je takové sdileni poznatkl viibec
nejlepsi formou pristupu k informacim. ,,Dala jsem jim maximum informaci, protoze kdyz my
Jjsme se to dozvedéli, tak jsme se v tom placali, protoze nam nikdo neporadil* (Respondent A).
Podle jinych vSak chybi néjaky jednotny informacni portdl na internetu, ktery se stava
hlavnim mistem, kam se pecujici osoby obraci ,,... Ze néjaky internetovy portaly, aby se mély

kam obrdtit a tFeba zavolat” (Respondent D).

Zajimavy poznatek zminil Respondent X, ktery ma v daném socidlnim zafizeni (viz tabulka
¢. 2) na starost poskytovani informaci klientim a jejich rodinam ohledné socialnich sluzeb
nebo naroku na davky. Uvedl, ze se ze vSech stran doslychd o nedostatecné informovanosti
pecujicich osob a zdravotné postizenych, nicméné s nim osobné konzultuje jen malokdo,

takZe nabizené poradenstvi a poskytovani informaci je v podstaté nevyuzivano.

7.2.6 Slad’ovani prace a péce

V kapitole 7.1 jsme méli moznost se piesvéd¢it o narocnosti péée o osobu se zdravotnim
postizenim. Nyni se zaméfime predevs§im na jeji Casovou naro¢nost, ktera v mnohych

ptipadech neumoziuje neformalnim pecovatelim uspokojivé slad’ovat praci a péci.

V Ceské republice poskytuje vice nez 30 % neformalnich peovatelil intenzivni celodenni

péci o zavislé osoby, pficemz pecujicimi osobami jsou ve vétSing piipadu zeny (Colombo
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et al., 2011). Placené zaméstnani piitom pro pecujici osoby znamena pomoc pii finanénim
hrazeni péce, financni nezavislost na pfispévku na péci, ale také ma socializacni
a seberealizaéni funkci. ,,.Ze jsem v kolektivu, Ze se miizu realizovat, Ze se ucim dalsi novy
véci. ... Takze mé to rozviji*“ (Respondent E). Nicméné je ziejmé, Ze moznost pracovat souvisi

piedevsim s vyuzivanim odlehcovacich sluzeb.

Oslovené respondentky se shoduji, ze prace ovlivituje psychické rozpolozeni pecujicich.
»INo a ja jsem prisla teda o praci, do pracovniho kolektivu bych se ale strasné chtéla vratit,
protoze ta psychika je takhle jinde, kdyz jsem porad doma, tak to je opravdu psychicky strasné
tezke* (Respondent A). Ukazuje se, ze by se nezaméstnani pecCovatelé radi vratili do
pracovniho procesu, alespoii na casteCny uvazek, nicméné zde existuje nékolik prekazek.
Prvni souvisi s faktem, e v Ceské republice neni pfili§ rozvinuta moznost pracovat na
Casteéné uvazky, piipadné vyuzit jiné formy flexibilni pracovni doby (CSU, 2013). V této
situaci se nekteti pecujici stavaji osobami samostatné vydelecné ¢innymi, coz jim umoziuje

lepsi organizaci vlastniho Casu a relativni nezavislost.

Dalsi bariéra je na strané pecujicich osob, které diky celodenni péci o zavislého ztraci
pracovni navyky, kvalifikaci 1 pottebné sebevédomi. ,,Ted z toho mam problém, Ze jak jsem uz
dlouho doma, tak se bojim nékam zavolat, protoze mi to ubralo sebevédomi, ze si pripadam,
jako Ze bych to nezvladla, treba ten pohovor a tak... Ale jinak bych do prdce strasné chtéla,

pracovita jsem* (Respondent A).

7.2.7 Neformalni versus formalni péce

Podle studie, kterou provedla Triantafillou, je ve vyspélych evropskych statech povazovéana
neformdlni péce v rdmci dlouhodobé péce spise za doplitkovou k péci formalni, i kdyz by se
jako idealni jevila jejich komplementarita (Triantafillou et al., 2010) (vice viz kap. 6.2).
Nicméné model neformalni péfe mize fungovat pouze za predpokladu dostatecné a kvalitni

nabidky sluZeb a spoluprace a vzajemné pomoci mezi formalni a doméci péci (Jetabek, 2005).

Objevuji se ptipady, kdy profesionalové povazuji neformdlni pecovatele za dualezité partnery
V péci o zdravotné postizeného a snazi se jim predat své dovednosti a zkuSenosti. ,,Ona md
i pristup lepsi nez my. Ona tireba ho rozjedla. Vidi toho kluka prosté upiné jinak. TakzZe se
i my od ni uc¢ime. Fakt je skvéla*“ (Respondent H). Podobné jsou v mnoha ptipadech domaci

pecovatelé vnimani zdravotnickym persondlem ,,4 co se tyce zdravotni péce, myslim si, zZe ted’
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v této dobé uz ano. Neni problém Zadny* (Respondent D). Na druhou stranu existuji i naprosto
opacné situace: ,,Takze jsem byla z jedné strany atakovana z neurologie, kde si o mné mysleli,
Ze jsem néjaka hystericka matka, co nechce nechat operovat svoje decko a na druhé strané na
ortopedii, kde Fikali, Ze Zadna operace neni treba* (Respondent F). Lze fici, Zze moznost
kvalitni spoluprace mezi profesiondly a neformalnimi pecovateli velmi zalezi na konkrétnich

lidech, kteti spolu komunikuji.
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8 Diskuze vysledki v kontextu teoretickych a vécnych vychodisek

Piedchozi kapitoly naznacily, ze v oblasti neformalni (dlouhodobé) péce lze identifikovat
velké mnozstvi problematickych bodii. Nyni se pokusim tyto body shrnout a diskutovat je

Vv kontextu teoretickych a vécnych vychodisek prace.

Dlouhodoba péce je oblasti, ktera je roztiisténa mezi dva rezorty — socialni a zdravotni. Tento
fakt sim o sob¢ pusobi problémy. Nejen Ze kazdy ze sektort je financovan samostatné, ale
obtize vznikaji také pii nepfilis plynulém ptechodu klienta ze zafizeni zdravotni péce do
zafizeni socidlnich, kde navic neexistuje ostra hranice mezi zminénymi sektory (viz schéma
¢. 4). Pacienti ¢i klienti s podobnym zdravotnim stavem mohou byt diky nedostatkim
v systému umisténi jak ve zdravotnickém, tak Vv socialnim zafizeni. Nicméné luzko ve
zdravotnickém zafizeni ptedstavuje pro statni pokladnu mnohem vys$i vydaje, nez misto
Vv zafizeni socidlnim. V socidlnich zafizenich existuje spoluucast klienta, kterou by mél
pokryvat stditem poskytovany ptispévek na péci. Rozdil existuje také v moznosti ,,vstupu*
pacienta €i klienta do zatizeni zdravotni ¢i socialni péce. Piistup do zdravotnického zafizeni
zafizuje lékaf a je umoznén V podstaté okamzité, kdezto pfistup do socidlniho zafizeni je

mozny az po delsi dobé a ¢asto mu predchazi urcité posudkové fizeni (Heger, 2013).

Schéma C. 4: Zdravotnické a socidlni sluzZby v systéemu dlouhodobé péce

Zdravotnické sluzby

" obtizny
prechod

~ nejasna
hranice

Socialni sluzby

Zdroj: Autorka
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V ramci dlouhodobé péce se dale stietava péce formalni a neformalni. V poslednich asi
20 letech dochazi ke snaze piesouvat péci o zavislé do domaciho prostiedi a reagovat tak na
ptani jejich 1 dalSich rodinnych pfislusnikii setrvavat co nejdéle v domacim prostiedi
(Colombo et al., 2011), ale také na zvysujici se vydaje na financovani dlouhodobé péce.
V Ceské republice lze stejné jako v daldich statech Evropy sledovat tendence
k deinstitucionalizaci a znovu objeveni role rodiny v péci o zavislé ¢leny — tak zvané
refamilizaci. ,,Ve vsech rozvinutych zemich je ziejma tendence, aby zavisli setrvavali co
nejdéle ve svem domdcim a rodinném prostredi* (Valkova, Kojesova, Holmerova, 2010: 41).
Refamilizace v oblasti péfe o zavislé ¢leny rodiny se zda byt typickym jevem

v postkomunistickych zemich (Hantrais, 2004 in Saraceno, Keck, 2008) (viz schéma ¢. 5).

Schéma ¢. 5: Modely péce o zavislé ¢leny

1 DEFAMILIALISED REFAMILIALISED 2
Explicit Implieit/indirect
Coherent Eethorical
Legitimised Pro-natalist
Co-ordinated Semi-legitinised
Supportive of working parents Uneo-ordinated
Universal tesidence Institntionalsied
Tax fimded Mixed fimding Transnational
Individualised Famuly centred underfimded
Service based Institutional Estonia Czech Republic
Denmark France Latvia Slovenia
Finland Luzemburg Lithuania Slovakia
Sweden Belgium Hungary Poland
Ireland Austria Greece 5 Cvprus
UK Germany Italy Tax funded
Netherlands Portugal Malta
Marketised Delegated Contributions Contributions
Mixed delivery Institutional Spain Eeligion
Tax fimded Mixed fimding Tax funded Marketised
Eesidence Underfunded
Partially co-ordinated Unco-ordinated
Partially legitimised Weakly legitimised
Phetorical Non mstitutionalised
Implicit'indirect Fragmented
2 PARTIALLY DEFAMILIALISED FAMILIALISED 3

Zdroj: Hantrais, 2004

Zminéné trendy podporuje studie UZIS, dle které pifjemci dlouhodobé péce v Ceské republice
tvoti zhruba 2,8 % celkové populace, z ¢ehoz uzivatelé dlouhodobé péce v domacim prostiedi
tvoti 2,4 % a uzivatelé dlouhodobé institucionalni péce 0,4 % celkové populace. Ackoli zde
neni rozliseno mezi zavislymi seniory a zdravotné postizenymi, vezmeme-li v uvahu, ze ze
vSech zavislych tvoti zdravotné postizeni ve v€ku do 65 let asi 30 %, lze usuzovat na prevahu

domaci pé&e i v oblasti pé&e o zdravotné postizené (UZIS, 2012).
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Tyto tendence jdou ruku v ruce s ,welfare mix*“ dané zemé. Dle Bartakové, ktera vychazi
z &lenéni Leitnerové, patii Ceska republika mezi zemé predpokladajici pééi o zavislé v ramci
rodiny. Tento trend byl vnasem prostfedi typicky pfed rokem 1989, nicméné ho lze
vysledovat do soucasnosti, kdy (vice nez v zemich zapadni Evropy) pfetrvava ptrani zavislych

osob piijimat pééi v doméacim prostredi (Barvikova, Osterle, 2013).

Rodiny jsou podporovany spiSe financné nezli prostfednictvim dostatetné nabidky
dostupnych a kvalitnich socidlnich sluzeb (Bartdkova, 2009; Schmid, Brandt, Haberkern,
2012) ¢i skrze rozvoj flexibilniho trhu prace, ve kterém zaostavame za vétSinou statti zapadni
Evropy (Formankova et al., 2011). Nabidka zafizeni pro osoby se zdravotnim postizenim
vyssiho veéku je nedostacujici, a to i na Gizemi Prahy, jak vyplyva z vyzkumu CESES (2012).

Vétsina zafizeni omezuje maximalni vék klientd, kteti ho mohou vyuzivat (Respondent 7).

Vydaje na dlouhodobou péci (bez zahrnuti ekonomické hodnoty neformalni péce) se pohybuji
ve vybranych zemich OECD (viz kap. 5.3) kolem 1-1,5 % HDP. OvSem piesnou vysi nelze
v Ceské republice vy¢islit, protoze zde neexistuje jasnd definice dlouhodobé péée a ani
neexistuji vhodné zpracované datové zdroje pro ucely analyzy financovani (Pavlokova et al.,
2011). Zminénou ekonomickou hodnotu neformélnich pecujicich 1ze pouze odhadovat, ale

uvazuje se asi 0 200 000 ptepoctenych uvazkd.

V Ceské republice dochazi k velmi vysokému vyuzivani péée o zavislé v domacim prostiedi.
Hlavni roli zde hraji neformalni pecovatelé, ktefi se museji vyrovnavat s naro€nosti péce
o zdravotnég postizen¢ho. Ve svém vyzkumu jsem dotazovala pouze pecovatele, ktefi se staraji
neformdlniho pecovatele jsou bezesporu vysoké. Péce je narocné po fyzické strance, protoze
se Casto jedna o imobilni a nesobéstacné zavislé. Ale jako zavaznéjSi se jevi stranka
psychicka. Psychické problémy mohou zpiisobovat dal§i onemocnéni. Kvalita zivota
neformalnich pecujicich je sniZena oproti tém, kteti péci nevykonavaji (Novéakova,
Jandzikova, 2012). Nejen ze dochazi ke zhorSeni zdravotniho stavu, ale pecujici se
vyrovnavaji sunavou, vymizenim pozitivnich prvkli Zivota a pocitem socidlni izolace

(Valenta, Michalik, 2008; O'Shea, Goode, 2013).

Neformalni pecujici museji Casto zcela prfizplisobit svij Zivot zdvislému, maji nedostatek casu

na osobni zivot a relaxacni aktivity (Essue, 2010). Kvalita Zivota obsahuje kromé slozky
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objektivni, ktera se zabyva zivotnimi podminkami a zdravotnim stavem, také slozku
subjektivni, kterd odkazuje na Zzivotni spokojenost, pohodu, ohodnoceni vlastniho zivota
a emociondlni prozivani (Kfivohlavy, 2001). U neformalnich pecovatelii lze vysledovat

zhorSeni v ramci obou zminénych slozek.

Doméci pecovatelé jsou ve vétSiné pripadd zeny. Dle studie OECD piedstavuji
muzi — pecovatelé asi 10 % vSech neformalnich pecujicich (Colombo et al., 2011). Ptesna
data o poétu pecovatelt — muzl v Ceské republice neexistuji, ale 1ze se domnivat, Ze to bude
péci hlavni pecujici osobé, a to predevsim s dopravou ¢i s administrativou a pii spolupraci

s urady.

Ceska republika se potyka s nizkou zaméstnanosti Zen, ktera je patrna predev§im ve srovnani
s vyspélymi zemémi Evropy, a to hlavné v obdobi mezi dvacatym a Ctyficatym rokem veéku
zeny (Kaliskova, Miinich, 2012). V této souvislosti se mluvi hlavné o zenach s malymi détmi,
nicméné ja bych uvahy o nizké zaméstnanosti Zen doplnila o cilovou skupinu neformalnich
pecovatelek (srov. MPSV, 2014a). Domaci pecovatelka ¢asto nemtze kvili narokiim na péci
o zavislého pracovat, pfipadné by mohla, ale pouze na zkriceny uvazek. Avsak v Ceské
republice neni pfili$ rozvinuta moznost pracovat na ¢asteéné tivazky, nebo vyuzit jiné¢ formy
flexibilni pracovni doby (CSU, 2013). Uréité vychodisko pro pe¢ujici osobu nabizi moznost

stat se osobou samostatné vydélecné ¢innou s lepsi organizaci vlastniho Casu.

MozZnost pracovat vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota neformélniho peCovatele. Pracovni
¢innost je spojovana s zivotnimi potfebami seberealizace, nezavislosti, Zivotni jistoty,
zivotniho tadu, socidlniho zdzemi a emociondlniho ohodnoceni. Ukazuje se, Ze ztrita
zaméstnani predstavuje v Zivoté ¢lovéka zavaznou zménu, kterd se projevi ve snizeni kvality

Zivota a mé negativni dopad na dalsi zivotni cile (Kvalita Zivota..., 2004).

Dalsi podminku pro moZznost zapojeni se do pracovniho procesu ptedstavuje vyuziti nékteré
ze socialnich sluzeb, ktera se o zavislého alesponi na ¢ast dne postara. Najit vhodnou, kvalitni
a Casove 1 financné dostupnou sluzbu neni vzdy jednoduché. V tomto bod¢ hraje roli velké
mnozstvi aspekti. Prvni se tykd mista bydlisté, protoze predevSim u specifickych typt
zdravotniho postizeni je nutné dojizdét za sluzbou do velkych mést nékdy i desitky kilometrti.

Druhy predstavuje kvalita zatizeni, kterd se mize liSit predevSim v zavislosti na finan¢nich
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prostiedcich zafizeni, které souvisi s vySkolenim personalu i vybavenosti (Respondent Y).
Treti aspekt se tyka zdvaznosti postizeni a veéku zdravotné postizeného, protoze socidlni
zafizeni si stanovuji maximalni vékovou hranici svych klientli i typy postizeni, se kterymi
muze klient danou sluzbu vyuzit. Jako posledni bych zminila aspekt finan¢ni, protoze socidlni
sluzby vyzaduji spoluticast klienta, kterou Casto nelze pokryt z poskytovaného ptispévku na
péci. Predevs§im terénni sluzby, které by v nékterych piipadech byly idedlnim typem sluzby
pro Klienta, jsou VvnaSich podminkach pro vétSinu rodin finanéné nedostupné

(srov. Kotrusova, Dobiasova, 2012).

Neformalni pecovatelé také uzce spolupracuji se zdravotnickymi sluzbami. Ukazuje se, ze
zdravotnicka zafizeni nemusi byt vzdy uzpisobena zdravotnimu postizeni zavislé osoby.
Naptiklad pokud je zavisly jiz dospély, nemiiZze s nim pecovatelka zistat v nemocnici po cely
den tak, jak by tomu mohlo byt na détském oddé€leni. Navic se zd4, Ze ne vSechen
zdravotnicky personal je zvykly pracovat shendikepovanymi a Zztoho divodu neumi
piistupovat k osobam s uréitym typem zdravotniho postiZeni, zejména se jedna o autismus
a jina dusevni ¢i mentalni postizeni (Respondent G). Dalsi nejasnou oblasti je pfedepisovani
zdravotnickych pomicek, které jsou zcela nebo ¢aste€né hrazeny zdravotnimi pojiStovnami

(zédkon ¢. 48/1997 Sb.). Z rozhovoru vyplynulo, Ze ochota piedepsat zdravotni pomucku

zavislému velmi zalezi na osobé l1ékafe.

Prispévek na péci je davka vyplacend osobé se zdravotnim postizenim na zakladé stupné
zéavislosti a m¢la by byt vyuZzita na nakup socidlnich sluzeb ¢i na odménu pro domaciho
pecovatele. Jak jsem zminila vySe, v mnoha piipadech ale pfispévek na péci nepokryva ani
vydaje na zaplaceni socidlni sluzby, kterou klient vyuziva (Respondent X), takze jiz nezbyva
na odménu pro domaciho pecovatele. Naopak musi rodinny pecovatel zminénou sluzbu
doplatit ze svych prostiedki. Pomérné velkou pomoci v tomto ohledu je invalidni diichod
zéavislé osoby, na ktery vSak vznikd narok nejdiive v 18 letech veéku. Invalidni dichod lze

potom vyuzit na doplaceni socialni sluzby.

Finan¢ni odména neformélniho pecovatele je tedy v mnoha piipadech minimalni, piestoze lze
tuto cilovou skupinu povazovat za vulnerabilni. ,,Vulnerabilni skupinou obyvatelstva myslime
osoby, které jsou zranmitelné, vice ohrozené, vystavené veétSimu riziku v pripadé ohrozeni
apod.© (Janeckova, 2007). V dusledku nepfiznivé socialni situace, do které se osoba dostane

z divodu psychologickych ¢i socialné podminénych pfi€in, je ohrozen zdravotni stav osoby

52



(ibid.). Analogicky se neformalni pecujici nachazeji v obtizné psychické situaci a prozivaji
stres, navic se museji vyrovnavat s obtiznou zivotni situaci, tedy s faktem, ze maji zdravotné
postizené dité nebo ¢lena rodiny. ,,70 je situace, se kterou se nikdy nevyrovnaji... Teda asporn

co ja znam lidi, tak je to dozZivotni trauma* (Respondent Y).

Co se tyce prispeévku na péci, existuje od prosince roku 2012 nova uprava, kterd umoziuje
soub¢h rodicovského prispévku a ptispévku na péci u ditéte do Ctyr let véku. Pro déti do
sedmi let, které maji narok na pfispévek na péci ve tfetim nebo Ctvrtém stupni, se tento

ptispévek zvysi o 2000 K¢ mésicné (MPSV, 2012).

Pokud vsak pomineme piispévek na péci, ktery je ale primarné uren pro zavislého a také se
od jeho stavu odviji vySe piispévku, existuje pro pecujici ze strany statu penézni podpora
pouze neptimd v podobé zahrnuti mezi statni pojisténce a zapocteni doby péce jako ndhradni

doby pojisténi pro vypocet dichodu (viz kap. 7.2.1).

Jistou satisfakci za naro¢nou péci predstavuje pro pecujici osoby uznani jejich vyznamu ze
strany blizkého okoli, ale i spolecnosti ¢i statu. Dle dostupnych studii (srov. Valenta,
Michalik, 2008) i vysledkt vlastniho vyzkumu lze poznamenat, ze neformalni pecujici se
obecné neciti uznavani. S timto nazorem souhlasi i vybrani pracovnici socialnich sluzeb
(napt. Respondent X). V mnoha pfipadech navic nejsou povazovani profesionaly za
rovnocenng partnery v péci o zavislého (srov. O'Shea, Goode, 2013). Svou roli hraje také fakt,

ze status neformalnich pecujicich neni dostate¢né definovan (Hubikova, 2012).

Zaroven se potvrzuje zafazeni neformdlnich pecovateli dle teorie konstrukce cilovych
populaci (viz kap. 3.1) mezi potiebné (respektive spise pozitivn¢ konstruovanou skupinu
s nizkou politickou moci), jejichz problémy objektivné existuji, ale je na nich samotnych, aby
je vytesili. ,Ja myslim, zZe kdyz rodice reknou, co délaji, tak odpovedi jsou ve smyslu to je
obdivuhodny, zajimavy, jak to miizes jako zvladat... A mé jesté jenom napada, jak jsem rikala,
jak lidi hodnoti tu praci, tak stejné tak ji hodnoti i politici, ale neni to pak uz dal nikde videt...
Protoze pak kdyz se v§ude mozné zZada o penize, tak teprve potom se Ukaze, jak to kdo opravdu
mysli* (Respondent Z). Navic postaveni neformalnich pecovatelii neni legislativné ukotveno
v zadném Ceském pravnim predpisu. To znamend, Ze neni stanoven rozsah povinnosti ani
prav, napiiklad socidlniho zabezpeCeni v pfipadé nemoci. Velmi omezené je stanoveno

dichodové zabezpeceni (Hruska et al., 2012).
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Ur¢itou moznosti, jak zvysit politickou moc skupiny neformdlnich pecujicich, se zda byt
vyjadreni jejich potieb, coz ale predpoklada aktivizaci této skupiny (Respondent X). Rodice
v nékterych pfipadech zakladaji rizna sdruzeni, Spolky ¢i dal$i neziskové organizace
(Respondent G), avSak narocnost péce, skloubeni pracovnich a rodinnych roli, zneuznani
okolim a nedostatek financ¢nich prostfedki jim nedovoluji byt pfili§ aktivnimi a na tuto

problematiku se jiz nedokazou soustiedit (Respondent X).

JenZe pravé vytvafeni advokacnich organizaci®® (Hejzlarova, 2012: 112), jejich medializace
a vyvijeni tlaku na spole¢nost, 1ze povazovat za urcitou cestu, jak skupinu neformalnich
pecovatell zviditelnit i pro vetejné politiky. Advokaéni organizace mize ovlivnit zpisob,
jakym je cilova skupina vykreslovéna, navic disponuje (alesponi potencidlné) zdroji, které
mohou napomoci K vytvofeni tzv. zaostfujici udalosti, ktera je pro posun v agendé¢ kli¢ova

(viz kap. 3.1) (srov. Hejzlarova, 2012; Kalvas, Vang, Stipkova, 2012).

Vyse zminéné poznatky jsem se pokusila zaznamenat do nasledujiciho schématu (viz schéma
¢. 6). Neformalni péce je ovlivnéna mnoha aspekty a zdd se, Ze dokud nebude skupina
neformalnich pecovateli dostatecné podporovéana, nebude schopna, nebo pouze v omezené
mife, zvySovat svou politickou moc. Schopnost a moznost neformalnich pecujicich angazovat
se v advokacnich organizacich zavisi na existenci finanén¢ a mistné dostupnych kvalitnich
zdravotnickych a socidlnich sluzeb, které mohou usnadnit slad’ovani prace a péce a ovliviiovat
kvalitu Zivota pecovatele. Na druhé strané¢ by pozice neformalnich pecovateli mohla byt
posilena jejich adekvatnim ohodnocenim, a to nejen financnim. ProtoZe jak jsem jiZ uvedla
diive (viz kap. 3.4), t¢inné politice by méla pfedchazet redlnd zména uznani té dané cilové

skupiny.

% Advokagni/ob&anské organizace — dle Mezinarodni kategorizace (International Categorization of Nonprofit
Oranizations) jedna z 11 kategorii NNO in POSPISILOVA, T. Grassroots dobrovolnictvi:definice, koncepty a
témata. 2011. Dostupné z: http://www.agora-ce.cz/archive_filess=GR_dobrovolnictvi.pdf.
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Schéma C. 6: Aspekty neformalni péce
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Zdroj: Autorka na zdkladé analyzy

Problematiku dlouhodobé péce mél legislativné vymezit zdkon o dlouhodobé péci, jehoz
véeny zamér byl v roce 2012 predloZzen Legislativni rad¢ vlady (dale pouze ,,LRV*), kterad
vSak nedoporucila pfijeti samostatného zakona. Podle LRV je vhodnéjsi feSit oblast
dlouhodobé¢ péce novelizaci stavajicich pravnich ptredpist. Vécny zamér zdkona o dlouhodobé
péci byl odloZen a cela podstata problematiky pfehodnocena. V roce 2013 zacalo MPSV
pFipravovat ve spolupraci s MZ novelizace”®, nicméng ani ty se nepodafilo prosadit a zistaly
pouze V koncepcni rovin€. S novou vladou je trend zacit opét od zacatku, byla stanovena
meziresortni skupina (v cele spani naméstkyni z MPSV) kiteSeni problematiky
socialné-zdravotniho pomezi, ovsem je nutné podotknout, ze jde jiz o asi 15. skupinu
S podobnym zamétenim. Prvni navrhy legislativnich zmén je mozné ocekavat na konci roku

2014, trendem je ale ziistat v roving novelizaci stavajicich predpisi (Referent MPSV, 2014%).

% Jednalo se predev§im o zékony &. 372/2011 Sb., 48/1997 Sb. a 108/2006 Sb.
%" Parafraze emailové komunikace s referentem odboru socialnich sluzeb MPSV, ktera prob&hla béhem dubna
2014,
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Problematika socialné-zdravotniho pomezi, do kterého mimo jiné spada oblast dlouhodobé
péce o osoby se zdravotnim postizenim, vSak potfebuje koncepéni feseni, ke kterému je nutné
najit §ir§i a mezirezortni’® konsenzus (Referent MPSV, 2014%%). Za specifickou pak povazuji

neformalni péci, na kterou by nemélo byt v ramci koncepcniho feSeni zapomenuto.

Pozitivné vnimam objevujici se snahy o otevieni diskuze v oblasti dlouhodobé neforméalni
péce, napiiklad zaneseni otdzky sladéni prace a pée domacich pecovatelli do planu prace
Vyboru pro sladéni pracovniho, soukromého a rodinného zivota®® & zafazeni podpory
zaméstnanosti skupiny neformalnich pecovatelt do nové vznikajiciho operacniho programu
Zaméstnanost. Nicméné otazkou zlstava, nakolik se podafi tyto snahy prosadit a kdy a zda

vibec prinesou n¢jakou pozitivni zménu do zivota neformalnich pecovateli.

Na zavér této kapitoly povazuji za dilezité uvést mozné sméry dal§ich vyzkumi v oblasti
neformalni dlouhodobé péde v Ceské republice. Dle mych zjisténi se zdaji byt sourozenci
osob se zdravotnim postizenim v ramci zkoumaného systému zcela opomijenou skupinou,
ptesto povazuji jejich roli v rodin€ se ¢lenem se zdravotnim postizenim za dllezitou a pro
vyzkumnika zajimavou. Daéle je moZné navazat na koncept neviditelného aktéra
a identifikovat alternativni feSeni, jak skupinu neformalnich pecovatell zviditelnit nejen pro
tvlrce vetejnych politik. Mym poslednim ndvrhem je zaméteni se na problematiku slad’ovani

prace a péce o osobu zavislou.

% ptedeviim mezi MPSV a MZ, ale také MF, MSMT atd.
# Viz poznamka pod ¢arou ¢&. 22
% Vybor je poradnim organem Rady vlady pro rovné piilezitosti Zen a muzi
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9 Zavér

Piedkladana diplomova prace si na svém pocatku vymezila tii zakladni cile a stanovila ke
kazdému z nich nékolik vyzkumnych otazek. V ptedeslé kapitole, ve které byly diskutovany
vysledky prace v kontextu teoretickych a vécnych vychodisek, ¢tenat nasel odpovéd na
kazdou z nich. V této zavérecné kapitole celé prace se pokusim o stru¢né shrnuti odpovédi na
vSechny vyzkumné otazky.

Dlouhodoba péée neni v Ceské republice feSena koncepénd, coz s sebou piinadi mnohé
nejasnosti a problémy, pfedevs§im v oblasti jeji neformalni slozky. Pocet piijemci péce ani
pfesné naklady na financovani systému dlouhodobé péce neni mozné z ditvodu nejasného
vymezeni presn¢ urcit. Navic nelze kvantifikovat vydaje domdcnosti uréené na péci

o zavislého ¢lena se zdravotnim postizenim.

V poslednich letech Ize vramci dlouhodobé péce vysledovat tendence k refamilizaci
a deinstitucionalizaci, tedy k pfesunu péce o zavislé do jejich domaciho prostiedi. Tyto trendy
se projevuji také v Ceské republice, kde je podil péée vykonavany v domacim prostiedi
zavislého odhadovan na 85 % z celkové péce. Navic se ukazuje, Ze znovuobjeveni role rodiny

Vv poskytovani péce jejim zavislym ¢leniim je typickym znakem postkomunistickych statd.

OvSem spoléhani se na rodinnou péci s sebou nese urcitou hrozbu, pokud si uvédomime, Ze
neformalni péfe neni z pohledu spolecenského zadarmo. Dle nékterych studii vynakladaji
spole¢nosti casto mnohem vétsi prosttedky na dlouhodobou péci skrze neformalni slozku nez
slozku formélni. Neformdlni pecovatele tedy neni mozné povaZovat za samoziejmy zdroj
péce, protoze 1 oni sami potiebuji podporu. Ve vétSin€ evropskych zemi je vztah mezi
formalni a neformalni péci oznaCovan spiSe jako doplnkovy, nikoli kooperativni c¢i

komplementarni.

Péce o zavislé Cleny rodiny ovliviiuje kvalitu zivota neformalniho pecovatele. Co se tyce
objektivni stranky, tedy zdravotniho stavu peCovatele, péfe je narocna jak fyzicky tak
psychicky. Ovsem kvalita zivota obsahuje také subjektivni stranku, ktera se tyka
seberealizace, spokojenosti a emociondlni pohody. Neformalni pecovatel musi Casto zcela

piizptsobit sviyj zivot zavislému, takze mu jiz nezbyva Cas na relaxaci a osobni zivot. Kvalita
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zivota neformalnich pecovateli je snizena v obou jejich slozkach oproti tém, kteii péci

nevykonavaji.

Neformalnim pecovatellim a zavislym by mély pomahat odlehcovaci socialni sluzby, které
vSak nejsou vzdy financné ¢i mistné dostupné. Finan¢ni pomoc ze strany statu predstavuje
ptispévek na péci, ktery je urcen zavislému na nakup socidlnich sluzeb a pfipadnou odménu
neformalniho pecovatele. Ovsem jeho vyse Casto nestaci ani na uhrazeni socialnich sluzeb,
které zavisly vyuziva, takze ji v tomto pfipadé nelze povazovat za odménu pro neformalniho
pecovatele. Zatazeni nckterych neformdlnich pecovatell mezi tak zvané statni pojiSténce
a zapocteni doby péce jako néhradni doby pojisténi pro vypocet dichodu predstavuji pouze
jejich nepfimou podporu. Navic se pecovatelé nesetkdvaji ve spolecnosti s dostate¢nym

uznanim.

Neformélni pecovatele lze dle teorie socidlni konstrukce cilovych populaci zaradit mezi
skupinu s nizkou politickou moci, ktera je spiSe pozitivné konstruovana. Problémy této
skupiny jsou vnimény jako opodstatnéné, avsak jeji clenové si je maji vyfesit sami. Jinymi
slovy spolecnost je nepovazuje za prioritni k feSeni. Druhou piekazku piedstavuje fakt, ze
skupina neformalnich pecovateli je skoro vzdy spojovdna se skupinou zavislych. Twvirci
politik mezi nimi milné¢ pfedpokladaji existenci harmonického vztahu a stejnych potieb.
Neformalni pecovatelé vystupuji v Ceském prostiedi i pies jejich nezpochybnitelny vyznam

pro fungovani systému dlouhodobé péce jako neviditelni aktéfi vetejnych politik.

Problematika dlouhodobé péce obsahuje mnoho neuralgickych bodi. Vedle vyse zminénych
dopliime jeste¢ Spatn€ fungujici kooperaci mezi systétmem formdlni a neformdlni péce,
predevsim co se tyce piistupu pracovnikil socidlnich a zdravotnickych zatfizeni k neformalnim
pecovatelim, nejasné podminky pro piedepisovani zdravotnickych pomilicek a nesnadné

slad’ovani prace a péce neformalnich pecovatel, kterymi jsou ve vétsing€ pripadi Zeny.

Ke zlepSeni situace skupiny neformalnich pecovatelii by mohly pfispét advokacni organizace,
které¢ by diky medializaci a tlaku na spole¢nost zviditelnily neformalni pecovatele, nejen pro
tvlrce vetejnych politik. OvSem pecovatelé nemaji Casto diky nérocnosti péce a vSem dalSim
aspektlim, které ji ovliviiuji, dostatek Casu, energie ani prostiedkl na to, aby byli aktivnimi

v advokacnich organizacich.

58



Zakon o dlouhodobé péci se zda byt v nedohlednu a s nim také koncep¢ni feSeni dlouhodobé
péce. Od pristiho roku se snad za¢nou alespon upravovat stavajici souvisejici zakony. Cilova
skupina neformalnich pecovateli zacind vystupovat v planech prace nékterych poradnich
vyborit ¢i v pfipravovanych operacnich programech, otdzkou zlstava, kdy a zda viibec

piinesou tyto snahy néjakou zménu k lepsSimu do Zivota neformalnich peCovatelt.
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Priloha €. 1: Scénar rozhovoru s neformalnimi pecovateli

Kratké predstaveni tazatele.

Kratké ptredstaveni projektu a cil rozhovoru.

Podepsani informovaného souhlasu ve dvou kopiich, jednu z nich si ponechat.

Zeptat se, zda je mozné pouzit nahrévaci zatizeni. (Ujistit respondenta o anonymité a bezpecném
zachazeni s poskytnutymi informacemi.)

A

Poskytovani péce

Co je divodem toho, Ze jste se zacal (a) vénovat pecovatelské cinnosti? (Motivace)

O koho pecujete? Jaky je Vas vztah k osobg, o kterou pecujete? (Pozn. piibuzensky - jaky,
profesiondlni, jiny)

Jak dlouho jiz pecujete a v jaké miie?

V ¢em VaSe péce spociva?

Délite se o péci s néjakou jinou osobou? Pokud ano, s kym a jakym zplisobem?

Jakym zptisobem jste za svou péci odmeénovan(a)? (Pozn. Ptispévek na péci nebo jina forma
mzdy nebo jinym zptisobem nebo neni odménovan?)

Povazujete vysi své odmény za adekvatni vykonu Vasi prace/péce?

V ¢em, podle vas, spocivaji nejveétsi piinosy Vasi prace/péce pro osobu, o kterou pecujete?
V ¢em, podle vas, spocivaji nejveétsi ztraty Vasi prace/péce pro osobu, o kterou pecujete?

Prispévek na péci

Jak velky ptispévek na péci pobira osoba, o kterou pecujete?

Povazujete jeho vysi za adekvatni jejim potfebam?

Jak velky prisp&vek na péci byste povazoval(a) za adekvatni potfebam osoby, o kterou
pecujete?

Jakym zplisobem jste ziskal(a) informace o tom, Ze VasSe blizk4 osoba ma nérok na ptispévek
na péci?

Byl(a) jste dostate¢n¢ informovan(a) o tom, k ¢emu muzete piispévek na péci vyuzit? (Jako
odménu pro Vas nebo jako prosttedek nakupu socialnich sluzeb urcenych pro Vasi blizkou
osobu.)

Jak hodnotite proces posuzovani naroku na piispévek na péci?

Piistup k dalSim socialnim sluzbam u osoby, o kterou respondent(ka) pecuje

Vyuziva osoba, o kterou pecujete, n&jaky typ sluzby (sluzeb) kromée toho, co mu poskytujete
Vy?

Pokud vyuziva: Pokuste se je, prosim, pfibliZit.
(Pozn. Nechte respondenta spontanné hovofit a v piipad¢, ze si nebude védét rady, pouzijte navodné
otazky nize)

0 M4 osoba, o kterou pecujete, na zaplaceni takovéto sluzby dostatek finan¢nich prostiedk?
o Je tato sluzba pro Vas v dostupné vzdalenosti?

0 Ma tato sluzba pro Véas vyhovujici otviraci dobu, nebo muizete si zvolit ¢as, kdy budete tuto
sluzbu vyuzivat?

o Jsou tam volna mista?

o Je takovato sluzba dostatecné kvalitni?

o Je s nimi Vas klient spokojeny?

o Jste s danou socialni sluzbou, ptip. sluzbami spokojeny(a) Vy?
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D.

Pokud vyuziva osoba, o kterou pecujete, vice sluzeb (jakychkoliv), myslite si, Ze se vzajemné
dobte dopliuji?

Potiebovala by osoba, o kterou pecujete, néjaky typ sluzby (sluzeb) kromé toho, co mu
poskytujete Vy? Pokud ano, jakou sluzbu?

Pokud nevyuziva zadnou sluzbu poskytovanou néjakou organizaci, pokuste se vysvétlit proc.

Spoluprice s praktickym lékafem (Iékarkou), agenturami domaci péce, prip.

dalSimi zdravotnickymi sluzbami

Jak hodnotite spolupraci s praktickym Iékafem (Iékatkou) ohledné péce o Vasi blizkou osobu?
Jak hodnotite spolupraci mezi praktickym lékatem (Iékatkou) a pfipadnymi specialisty,
agenturou domaci péce, prip. dal§imi zdravotnickymi sluzbami? Jak hodnotite spolupraci
zdravotnickych a socidlnich sluzeb, napt. domaci péce a pecovatelska sluzba?

Mate dostatek informaci ohledné toho, jak o Vasi blizkou osobu pecovat ze zdravotniho
hlediska?

V ptipadg, ze Vas blizky potiebuje z divodu svého zdravotniho stavu rehabilitaci, ma k ni
pristup?

Dochazi prakticky l¢kai(ka) k Vam domti nebo musite jezdit do ambulance?

Setkal(a) jste se s n¢jakymi zasadnimi problémy v poskytovani zdravotni péce o Vasi blizkou
osobu?

Mate osobni zkusSenost se zdravotni péci poskytovanou v 1é¢ebnach dlouhodobé nemocnych,
hospic, psychiatricka 1écebna a dalsi lizkové zatizeni? Jaka je Vase zkuSenost s touto péci?
Domnivate se, Ze poskytovatelé zdravotni i socialni péCe Vas (jako peCovatele) berou jako
dilezitého partnera v péci o vasi blizkou osobu?

Spoluprice s Grady (méstskym diadem, uradem prace, atp.)

Ptichazite do styku s ufedniky méstského uradu nebo néjakymi jinymi socialnimi pracovniky?
Jak hodnotite spolupraci s témito ufedniky ohledné péce o osobu, o kterou pecujete?
Citite potiebu vétsi spoluprace s riznymi Gfady ohledné poskytované péce? A v jakém sméru?

Spoluprice se zdravotnimi pojistovnami

Mate néjaké zkuSenosti se ZP ohledné péce o zavislou osobu, ¢eho se tykaly a jak byste je
zhodnotil(a)?

Pokud jste zadali o zaplaceni (proplaceni) zdravotni pomiicky nebo pomiicek pro osobu, o niz
pecujete, jak byste hodnotil(a) jednani se zdravotni pojistovnou?

Podpora pecovatele
Vyuzivate n¢jakou pomoc zamétenou na Vas jako pecujici osobu? V ¢em spociva?

o Jak byste ohodnotil(a) vyznam této sluzby pro Vas?

o Pokud ne, uvital(a) byste né¢jakou pomoc? Jakou? (Pozn. pro tazatele - odlehcovaci sluzby,
osobni asistence, psychologické poradenstvi/pomoc psychologa, moznost pracovat na ¢astecny
uvazek v ptivodnim nebo profesné blizkém zaméstnani — legislativa by to mohla umoznit,
véetné navratu do ptivodniho zaméstnani, poskytovani péce jako nahradni doba pro tcely
uznani naroku na starobni diichod, vzdélavani,....)

Mate k dispozici jako pecovatel dostatek informaci, abyste védél(a), jak se k osob¢, o kterou

pecujete chovat, jak k ni pfistupovat, jakou ma psychologii a co délat v ptipadé krize? A kde
jste tyto informace ziskal(a)? Pokud je nemate, uvital(a) byste je a jakou formou?
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Informovanost

Mate dostatek informaci o sluzbach, které by Vam nebo osobé, o kterou pecujete, pomohly
feSit Vasi zivotni (socialni) situaci?

Jakym zptisobem jste ziskaval(a) informace o moznostech feseni situace, do které se osoba, o
niz pecujete, dostala?

Jak jste se dozvédél(a) o sluzbach, které vyuzivate? Vyhledal(a) jste je sam(a) aktivné nebo
Vas na n¢ navedla n¢jaka jina osoba/ organizace/ titad?

Jakou formu by podle vas mély mit informace, které byste potieboval(a)?

Domnivate se, ze by méla byt vefejnost (a piip. lidé ve vaSem okoli) o Zivotnim (socidlnim)
problému osoby, o kterou pecujete, a 0 moznostech pomoci vice informovana? Jakym
zplsobem?

Zivotni situace a vyhled do budoucna

Ted bychom se radi dozvédély néco o Vasi osobni situaci a prozivani. O tom, jak se Vy vyrovnavate s
naroky péce o Vasi blizkou osobu.

K.

Jak byste popsal (a) Vasi soucasnou zivotni (socialni) situaci?

Jakym zptisobem se zménila Vase zivotni (socialni, ekonomicka, rodinna) situace v okamziku,
kdy jste zacal (a) peCovat?

Jak se s novou situaci (potifebou péce o blizkou osobu) vyrovnala VaSe nejblizsi rodina?

Jak se vyrovnavate s psychickou naro¢nosti péce, kterou poskytujete své blizké osob&?

V ¢em spocivaji nejveétsi piinosy Vasi prace/péce pro Vas?

V ¢em spocivaji nejvetsi ztraty Vasi prace/péce pro Vas?

Uvazoval(a) jste, co podniknete, pokud jiz nebudete schopen(a) pecovat o svoji blizkou
osobu? Jaké feseni zvolite?

Vykonéavate jesté své ptivodni povolani? Pokud ano, na plny nebo na ¢aste¢ny tivazek?
Pokud ne, chtél(a) byste se vratit ke svému ptivodnimu zaméstnani? Myslite si, Ze to bude
jesté mozné? (Pro¢ ano/ne?) Co by Vam v navratu pomohlo?

Chcete se poskytovani péce vénovat i nadale, ptip. se rekvalifikovat a vykonavat tento typ
zameéstnani i profesionalné? (pozn. Pokud vite, ze se respondent vénuje péci profesionalné,
vynechte druhou ¢ast otazky)

V jakych dalsich oblastech Vaseho Zivota byste pfivital(a) pomoc? Co by Vam pomohlo, aby
se Vam pecovalo lépe, ptipadné co by pomohlo fesit VaSe problémy?

Myslite si, Zze Vase prace — poskytovani péce — je dostate¢né ohodnoceno spolecnosti?
(finan¢né, ptip. moralné)

Predstavte si idealni fesSeni situace pro Vas, jako pro pecujici osobu a jak by v tomto piipade
mohl vypadat vas vSedni den. (Pozn. Pro tazatele: v pfipad¢ bezradnosti dotazovanych
konfrontujte s realitou konkrétniho respondenta)

Pokud se podivate do minulosti, postupoval(a) byste v n&jakém piipadé tykajicim se péce o
Vasi blizkou osobu jinym zplisobem? Pokud ano, bliZe specifikujte.

Otazky ostatni

Mate povédomi o tom, jaké zmény probihaji v ramci socialni reformy a zaroven se Vas jako
pecovatele dotykaji?

Jak byste zhodnotila: Zmény a slucovani piispévki na mobilitu a zvlastni pomutcku, sKarty.
Mate povédomi o organizacich, které bojuji proti zménam v oblasti ZP?

Jaké formy dopravy vyuzivate? Vyuzivate i vefejnou dopravu? Jak ji hodnotite?

Socio-ekonomické ukazatele

(otazky, které byly jiz zodpovézeny, vyplni tazatel sam, ostatni spole¢n¢ s respondentem)
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Pohlavi pecovatele: 0 MuZ o Zena
Pohlavi osoby, o kterou pecuje: 0 muz o zena
Vék pecovatele: ...............
Vék osoby, o kterou pecuje: ...............
Stav pecovatele:

o svobodny/a

o vdana/Zenaty

o rozvedena/rozvedeny

o druh/druzka

0 vdovec/vdova
Stav osoby, o kterou pecuje:

o svobodny/a

o vdana/Zenaty

o rozvedena/rozvedeny

o druh/druzka

0 vdovec/vdova
Bydleni osoby, o kterou pecuje:

0 doma

o reziden¢ni sluzba

Vzdélani peCovatele:
o zakladni bez vyuceni
o sttedoskolské s maturitou
o stfedoskolské bez maturity
0 VS nebo VOS
Ekonomicka aktivita peCovatele (mizZete oznacit vice moznosti)
0 ekonomicky neaktivni (dichodce -starobni, invalidni, na matetské, studuje, apod.),
0 zaméstnany/a na plny uvazek,
0 zaméstnany/a na ¢astecny uvazek,
0 podnika,
o hleda si praci

Dekuji za Vas cas.
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Priloha ¢. 2: Scénar rozhovoru s pracovniky vybranych odlehéovacich

sluzeb

Kratké ptredstaveni tazatele.

Kratké ptedstaveni projektu a cilii rozhovoru.

Podepsani informovaného souhlasu ve dvou kopiich, jednu z nich si ponechat.

Zeptat se, zda je mozné pouzit nahravaci zatizeni. (Ujistit respondenta o anonymité a bezpecném
zachazeni s poskytnutymi informacemi.)

A.

O pracovnikovi

Na jaké pozici pracujete?

Co tato pozice obnasi? Co bézné vykonavate?

Jak dlouho zde pracujete? A jak dlouho pracujete v oboru?

Jaké dalsi sluzby nabizi Vase pracoviste, i kdyz se jich pfimo nezacastiiujete?
Co Vas vedlo k tomu, Ze jste se orientoval/a na socialni oblast?

Péce

Jak byste popsal/a klasického domaciho peCovatele o osobu se zdravotnim postizenim?
(pohlavi, vék, ekonomické aktivita, problémy...)

V ¢em podle Vs spociva nejveétsi ndrocnost péce o zdravotné postizeného?

Jak jsou neformalni pecujici za vykon péce odmeénovani? (finanéné i jinak)

Kde spatiujete nejveétsi ztraty pro pecovatele, kdyZ se staraji o osobu se zdravotnim
postizenim?

Nasel/nasla byste néjaké piinosy péce o OZP pro pecujici osoby?

Piispévek na péci

Jak byste zhodnotil/a vysi ptispévku na péci? (tak, jak je stanovena pro jednotlivé stupné
zavislosti)

Povazujete jeho vysi za adekvatni potiebam OZP?

Stézuji si Vasi klienti ¢i jejich rodiny na vysi pfispévku na péci ¢i na zptsob jeho pfiznadvani?
Pokud ano, co je nejvice pali?

Jak byste zhodnotil/a proces posuzovani naroku na prispévek na péci? Je zde néjaky
problematicky aspekt?

Socialni sluzby

Mate pocit, ze je ve Vasem okoli dostatek socialnich sluzeb ur¢enych pro osoby se ZP?
Muzete néjaké jmenovat?

Stézuji si klienti nebo jejich rodiny na otazky kolem socialnich sluzeb? (nedostupnost, velka
vzdalenost, nekvalitni sluzba, ptistup pracovniki atd.)

Co by se dalo v této oblasti dle VaSeho nazoru zlepsit?

Zdravotnické sluzby a zdravotni pojiStovny
Jak hodnoti klienti spolupraci s 1ékati? (v potadku, problémy, Spatny piistup atd.)
Dlouhodoba péce spada do rezortu zdravotnictvi a socialniho, mate pocit, Ze spolu tyto dva

sektory dobfte spolupracuji v ramci péce o OZP? (spoluprace socialnich a zdravotnickych
zafizeni)
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Setkéavaji se klienty (jejich zastupci) s problémy pti zadosti o proplaceni pomticek? Pokud ano,
jakymi?

Informovanost

Stézuji si klienti na nedostatek informaci? (ohledné sluzeb, ptispévku na péci, proplaceni
pomiicek atd.)

Které informace jim nejvice chybi?

Kde potiebné informace nejcastéji ziskavaji?

Jakou formu by dle Vaseho ndzoru mély mit informace pro pecujici osoby? (média, skrze
ranou péci, od lékatt, od psychologt atd.)

Zivotni situace pecujicich osob

Jakym zptisobem se zméni zivotni situace osob v okamziku, kdy za¢nou pecovat o OZP?
Jak se s nastalou situaci vyrovnava rodina? (partnerské problémy, pferuseni stykt s prarodici
atd.)

Zvazuji pecujici osoby, co nastane, kdyz uz nebudou schopné se o0 OZP starat? Jaka nabizeji
feSeni?

Jakou roli hraje pro pecujici osoby moznost vyuzivat Vase zatizeni?

Jakou roli hraje pro peCovatele moznost pracovat (alespon brigada, ¢aste¢ny uvazek)?
Myslite si, ze jsou neformalni pecujici dostate¢n¢€ ohodnoceni spole¢nosti a statem?

Co by dle Vaseho ndzoru nejvice usnadnilo zivot pecujicim osobam?

Ostatni

Ve své diplomové praci povazuji neformalni pecovatele za ,,neviditelné aktéry vetejnych
politik®. Jsou spole¢nosti a staitem uznavani jako potiebni a jsou veskrze pozitivné vnimani,
nicméné maji velmi malou politickou moc. Jejich problémy se proto netesi nebo fesi jen velmi
omezené. Zda se Vam toto oznaceni jako ptihodné v ¢eském prostiedi?

Napada Vas jesté néco, co byste chtél/a k tématu neformalnich pecujicich o OZP dodat?

Dekuji za Vas cas.
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Priloha €. 3: Souhlas s provedenim rozhovoru

SOUHLAS S ROZHOVOREM ZA UCELEM SBERU DAT K VYZKUMU

Nazev projektu: Role a poteby neformalnich pecujicich ve vztahu k socialni politice

Kontaktni informace na tazatele (jméno, e-mail, telefon): Jitka  Hostalkova,
Jitka.Hostalkova@seznam.cz

Zamér projektu: Zamérem projektu ,,Role a potieby neformalnich pecujicich ve vztahu k socialni
politice* je ziskat informace o oblasti neformalni péce a postaveni pecovatelii v Ceské republice.

Co zahrnuje ucast na vyzkumu: Vase UCast bude zahrnovat poskytnuti rozhovoru trvajiciho
priblizné jednu hodinu.

Svym podpisem stvrzuji, Ze jsem byl/a seznamen/a s u¢elem vyzkumu, Ze moje icast na rozhovoru je
zcela dobrovolna a ze jsem si védom/a toho, ze kdykoli béhem rozhovoru mizu odmitnout odpovédeét
na otazky, na které nechci odpovédét a Zze mam také pravo rozhovor kdykoli ukon¢it.

Jsem si védom/a toho, Ze rozhovor bude zaznamenavan na diktafon a piepsan do pisemné formy.
Ptepis rozhovoru bude diveérny a ve vystupech vyzkumného projektu nebudou uvedeny udaje, podle
kterych by bylo mozné mé nebo dal$i osoby mnou zminéné v rozhovoru identifikovat.

Souhlas
Souhlasim s G¢asti ve vyzkumu a provedenim rozhovoru. ANO NE
Pteji si byt informovan/a o vysledcich vyzkumu. ANO NE

Podpis ucastnika/ce:
Jméno ucastnika/ce (htilkovym pismem):

Podpis tazatele:
Dne:

# Tento informovany souhlas s provedenim rozhovoru byl pouZit také pii sbéru dat za uelem sepsani téchto
odbornych ¢lanki:

Kotrusova M., Dobiasova K., Hostalkova J. Role rodinnych pecovatelii v systému socidlni a zdravotni péce v CR
2013. Forum socialni politiky. Cislo 6. 2013.

Dobiasova, K., Kotrusova, M., Hostalkova, J. Dlouhodoba péce o seniory a osoby se zdravotnim postizenim
perspektivou neformalnich pecujicich. 2013. Zdravotnictvi v Ceské republice.
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