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Uvod

Jako ,neformalné pecujici“ byvaji odbornou terminologii oznacovany osoby, které pecuji o nékoho ze
svych blizkych zcela nebo prevainé v ,,neformalnim* domacim prostiedi.’ Neformalni péce tak stoji
v protikladu k péci ,formalni“, kterd probiha zpravidla v ktomu uréené specializované instituci
(v domové senior(, Ustavu socialni péce apod.), a proto se také nékdy nazyva péci institucionalni. Jak
ukazuji ptiklady ze zahranici i nékteré piiklady dobré praxe z CR, neformalni péce neznamena nutné
péci Cisté svépomocnou. Naopak fungujici neformalni péce se mlZe opirat o rdzné formy
profesiondlni pomoci, jako jsou terénni socidlni sluzby, odlehcovaci sluzby, psychoterapeuticka péce,
hospicova péce apod., a lze ji uc¢inné podporovat také administrativné a legislativné, a to jak na mistni
tak na celostatni drovni. Jak ukazuje nasSe analyza, pravé tyto podplrné nastroje a jejich redlné
fungovani tvofi Achillovu patu soucasné situace neformalné pecujicich.

Cil analyzy

Vyzkum stejné jako cely projekt ,PeCovat a Zit doma je normdlni“, je zaméfen na obyvatele
DobfriSska, Sedlcanska a Horovicka, ktefi se rozhodli, Ze budou o své blizké pecovat v domacim
prostiedi, nebo se této formé péce v minulosti po urcitou dobu intenzivné vénovali. Také
v rozhovorech s ostatnimi aktéry neformdlni péce — poskytovateli socialnich sluzeb, uredniky
socialnich odboril — jsme se zajimali predevsim o problémy této cilové skupiny a zkusenost s ni.

Cilem analyzy je zjistit a popsat, jaké jsou zkuSenosti neformalné pecujicich, co jim jejich situaci
komplikuje a jaké oni sami vidi moznosti jejiho usnadnéni. Vyzkum ma rovnéz prakticky cil, a sice
skrze porozuméni situaci neformalné pecujicich a pojmenovani konkrétnich problémU usilovat o
reseni téchto problém a o celkovou pozitivni zménu situace neformalné pecujicich.

Analyza navazuje na obdobné vyzkumy, které byly uskute¢nény v minulosti, at uz ve stejném Gzemi,
nebo jinde (viz napt. projekt ,Podpora neformalnich pecovatel(l“ realizovany Fondem dalsiho
vzdélavani v roce 2015). Praveé lokalni aspekt je pro nas klicovy. Jednim z cild analyzy je totiZ poukazat
na mistné podminéné momenty zkoumané problematiky a na moznosti jejich feSeni, které se nabizeji
pravé v lokalité DobfiSska, Sedl¢anska a Hofovicka s ohledem na jeji konkrétni specifika. Ty se tykaji
nejen jejich ,fyzickych” geografickych aspektd, ale i téch ,organizacnich® - spravni ¢lenéni do tfi
samostatnych ORP s vlastni plisobnosti Ufadl, ne zcela rovnomérné pokryti socidlnimi sluzbami atd.
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Nase analyza se zaméruje predevsim na treti typ aspekt(, a sice aspekty ,,socidlni“, kam lze zahrnout
role konkrétnich aktérl — zodpovédnych zastupcll statni spravy a samosprav, poskytovatell
profesiondlnich sluzeb i samotnych neformdlnich pecujicich a jejich socialnich siti, jejich vzajemné

interakce a vztahy a podobné.

Pfi zkoumani lokalnich aspektll neformalni péce se mliZeme opfit o dfive provedené vyzkumy a
analyzy mapujici zkoumanou lokalitu, jako jsou sociodemografické studie regionu Brdy-Vitava a ORP
Horovice (viz seznam pouZitych zdrojd) vyzkumy seniorl v rdmci komunitniho planovani v regionu

Brdy-Vlitava, vyzkumy zkusenosti pecujicich rodicd na Dobfissku (2012) a Horovicku (2014), které
vznikly také v ramci komunitniho planovani v regionu Brdy-Vitava a ORP Hofovice.

! Nemusi se vidy jednat o rodinné pfrislusniky, na neformalni péci se mohou podilet napriklad pratelé, sousedé
nebo dobrovolnici. V nasem pfipadé se viak pojem neformalni péce vztahuje k rodinnym pfislusnik(im, ti jsou
klienty projektu a respondenty naseho vyzkumu.



Metodologie

Postup vyzkumnych rozhovori

Hlavni analytickou perspektivou, s niz vtomto textu pracujeme, je pohled samotnych pecujicich. Ten
se opira o kvalitativni vyzkumna data, ktera jsme ziskali predevsim formou hloubkovych rozhovord,
je? byly koncipovany z ¢asti jako polostandardizované a z &asti jako biografické?. Biograficky rozmér
rozhovor( spodiva v tom, Ze podrobné rozebiraji z pohledu aktért vyznamnou etapu jejich Zivota, kdy
se stali pecujicimi, a ¢ini tak skrze biografické vypravéni chronologicky popisujici pocatek a priibéh
této Zivotni faze, jez u nékterych z nich trva i fadu let. Jiné rozhovory se vice soustrfedily na popis
problému, jimZz pecujici Celi. Pokud byly rozhovory vedeny jako biografické, délo se tak zamérng,
jednalo se o cilené pFizplsobeni metodologického postupu specifické Zivotni situaci. Cas, ktery jsme
s respondenty stravili (obvykle mezi 2-3 hodinami), mohl byt nejlépe vyuZit pro sdileni jejich
zkuSenosti pravé formou vypravéni pribéhu, coz biografickd metoda umozniuje. Sami respondenti
nasledné pozitivné hodnotili to, Ze takovou pfileZitost k sdileni dostali. Zejména tam, kde se jedna o
dlouhodobou péci, pfitom museli sahat do vzpominek a vybavovat si tehdejsi situaci, podminky,
okolnosti. Diky tomu bylo také mozné zachytit i proménu okolnosti jejich péce, nebo naopak jejich
neménnost (napf. pfistup k neformalni péci ze strany konkrétniho OSVZ).

Rozhovory byly primarné koncipovany jako vyzkumné, zaroven vsak soucasti kazdého rozhovoru byly
praktické informace o projektu a o nabidce sluzeb, které mohou pecujici vyuzit, a to jednak v tvodu
rozhovoru a podle potfeby i v jeho prabéhu.

Rozhovory s pecujicimi byly vedeny individudlni formou ,mezi ¢tyfma ocima“, aby bylo
respondentim vytvoreno bezpecné a klidné prostredi chranici jejich soukromi a usnadnuijici sdileni
prozitych zkusenosti, které maji v mnoha pfipadech i citlivy, emoéné naroény charakter. >

Dalsi zdroje dat

Uhel pohledu pecujicich je vtextu doplnén perspektivou zastupcl organizaci, které poskytuji
neformalnim pecujicim pomoc ¢i podporu, at v ramci socidlnich sluzeb, nebo jinou formou. Také
s témito aktéry jsme v prlbéhu vyzkumu vedli kvalitativni polostandardizované rozhovory, a to
zejména za Ucelem zjiSténi jejich zkuSenosti s neformalni pécéi a neformalné pecujicimi. Tyto
rozhovory byly vedeny prevazné jako skupinové (s 2-3 respondenty), pfipadné individualni. V jednom
pfipadé byla vyuZita metoda focus group.

Pro Ucely analyzy jsou vyuZivany rovnéz poznatky z rozhovord, jejichz hlavnim cilem bylo poskytnout
pecujicim konzultaci ohledné jejich Zivotni situace. S ohledem na sloZitou situaci pecujicich nebylo
vidy vhodné pozédat je$té o samostatny vyzkumny rozhovor. Ridili jsme se pravidlem, ze rozhovor
musi mit uZitek primarné pro pecujiciho, a Ze, pokud by samostatny vyzkumny rozhovor mél byt pro
pecujiciho pfilis naroény, nebudeme na jeho uskuteénéni naléhat.

Konzultaéni rozhovory nebyly nahravany na diktafon, ale byl z nich bezprostfedné po skonceni
pofizen pisemny zaznam v podobé tzv. field notes (terénnich poznamek). Ten byl pak pfedmétem
analyzy stejné jako nahravky dalSich rozhovorli. RovnéZ expertni rozhovory se zastupci verejné

2 Blize k biografickému vyzkumu viz napf. Miller 2000.

2y plvodnim projektu vyzkumu bylo v planu provadét s pecujicimi skupinové rozhovory metodou focus groups.
V pribéhu pripravy vyzkumu se ale tato metoda ukazala jako nevhodna predevsim z divodu obtizné
koordinace ¢asovych moznosti pecujicich.



zpravy, predevsim s urfedniky OSVZ, nebylo v nékterych ptipadech moZné nahravat, protoze si to
respondenti neprali. | v téchto pfipadech byl pro analyzu pouZit detailni pisemny zaznam ve formé
field notes. V analyze pracujeme celkem s 30 zaznamy rozhovor( s pecujicimi (nahravkami nebo
pisemnymi zdznamy) a s25 zdznamy rozhovor(l s poskytovateli a uredniky statni spravy Cci
samospravy.

Expertni rozhovory se zastupci verejné spravy a socialnich sluzeb byly vedeny v nékterych pripadech
jako individudlni, v nékterych jako skupinové. PouZitou metodou byly vtomto pripadé
polostandardizované rozhovory, jejichz cilem bylo zodpovédét otazky kladené podle predem
pfipraveného scénare.

DuleZitou charakteristikou respondentd, ktera se nékdy projevila az v prabéhu rozhovord, bylo to, Ze
¢asto dochazelo k prekryvani roli, v nichz jejich ucéastnici vystupovali. Ukdzalo se, Ze néktefi zastupci
poskytovatell socidlnich sluzeb maji sami bezprostredni zkusenost coby pecujici o nékoho z blizkych,
a také Ze néktefi pecujici na zakladé osobni zkusSenosti zacali pracovat v socialnich sluzbach nebo se
na profesi socidlniho pracovnika v dobé rozhovoru ptipravovali studiem.

Kromé zaznam( a poznamek z rozhovorl vyuZivdme v analyze i dalsi data. Jsou to jednak poznatky
z naseho kazdodenniho praktického plsobeni v regionech, tj. pfedevsim z konzultaci s klienty, ktefi
se na nas v pribéhu uplynulych 10 mésicl obratili, a také z neformalnich rozhovord s lékafi,
psychology a dalSimi odborniky. Ddle pracujeme s poznatky, které jsme ziskali béhem aktivit
realizovanych v ramci projektu — Den pro sebe, zazitkovy pobyt, semindr o reminiscenci pro pecujici i
poskytovatele apod.

Veskerd vyzkumna data byla pro ucely analyzy anonymizovdna. Anonymizovana byla nejen jména
respondentl a jejich blizkych, ale také nazvy organizaci nebo jména urednikl ¢i lékarl, kterd byla
v rozhovorech zmifiovana. V nékterych pfipadech neuvadime podrobnou diagnézu ditéte ¢i seniora,
o které je pefovano, nebot se jednd o tak specificky pfipad v ramci lokélniho spolecenstvi, ze by
respondent a jeho rodina mohli byt snadno identifikovani. V pfipadé wvypovédi zastupcl
poskytovatell pouzivame v textu jejich odpovédi zpravidla souhrnné a bez konkrétnich citaci tak, aby
byla zarucena i jejich anonymita.

AKkéni vyzkum

Tento vyzkum ma prvky tzv. akéniho vyzkumu, kdy uskutecriujeme zménu v konkrétnim uzemi a
zaroven ji zkoumame. Tj. nabizime klientim/pecujicim sluzby a aktivity a soucasné sledujeme, jaky
vliv tyto aktivity maji. V nékterych pripadech se to déje cilené (evaluacni dotaznik pro pecujici po
skonceni pobytu, zavérecné hodnoceni po Dni pro sebe), v mnoha pfipadech dostavdme zpétnou
vazbu od klientl/pecujicich i od jinych Gcéastnikd projektu/vyzkumu jinym zplsobem — Ustné, e-
mailem.

Diky tomu, Ze realizujeme praktickou ¢ast projektu zamérenou na podporu pecujicich a vyzkumnou
Cast soubézné, mOzeme zachytit zménu okolnosti neformaini péce v ¢ase. V ramci projektu jsme
napftiklad vedli vyzkumny rozhovor s matkou pecujici o dité Skolniho véku se ZP. Situace rodiny se
jevila jako ndro¢nd, ale stabilizovana. Béhem nékolika tydnd matka absolvovala komplikovanou
operaci a naslednou rekonvalescenci, kdy jeji péc¢i museli prevzit dalsi ¢lenové rodiny. Po néjaké dobé
se na nas matka obratila s Zadosti o podporu, protoZe situace pro ni byla velmi naro¢na — zvladnout



se zdravotnimi potizemi péci o syna. Tento pfipad neni vyjimecny, protoZe velka ¢ast klientll se na
nas obraci opakované, podle toho jak se situace v jejich rodiné vyviji.

Podobné jsme v dlouhodobém kontaktu zejména s nékterymi poskytovateli ¢i uredniky verejné

v

spravy, takZze informace ziskavame prabézné, nikoliv pouze jednorazové.



Situace neformalné pecujicich

Charakteristika respondenti

Vétdinu pecujicich v naSem vzorku tvofi zeny.” Ty jsou zpravidla hlavnimi pecujicimi, v celém vzorku
respondenttl jsou pouze tfi muzi, ktefi v rodiné funguji jako hlavni pecujici. Cast&ji se na péci rGiznou
mérou podileji, v nékterych pripadech s péci o déti se ZP pomaha vzdalené;jsi pfibuzny-muz, naptiklad
dédecek nebo stryc.

V souboru respondentl Ize pak rozlisit rGzné podskupiny z hlediska toho, o koho pecuji ¢i jaky je
charakter postizeni jejich blizkého. V praxi se vSak takové déleni jevi jako ponékud zjednodusujici.
V nasem vzorku mame rodice, ktefi pecuji o déti s rGznym typem postiZzeni, napf. Down(v syndrom,
poruchy autistického spektra, DMO, i dospélé se zdravotnim postiZzenim atd. Dale osoby, které pecuji
0 své rodice Ci jiné pribuzné seniorského véku (napf. své partnery), v nékterych pripadech po
onkologickém onemocnéni, nékdy o blizké s demenci. Ve vzorku mame pecujici, ktefi pecuji nebo
pecovali soubéiné nebo béhem nékolika let o dvé i vice osob rizného véku a pribuzenského vztahu.
Naptiklad maminka, ktera pecuje o syna se ZP a zaroven o otce po amputaci obou dolnich koncetin.
Nebo pecujici, kterd se v pribéhu 10 let podilela na péci o tfi seniory s rliznou diagndzou. Nebo
prarodice, ktefi se staraji o vnuka, jehoZ maji v péstounské péci, a soucasné pecuji o jeho nemocnou
matku. Vzorek je velmi pestry, takZze umoznuje zachytit velkou rozmanitost Zivotnich situaci, do nichz
se pecujici béhem svého Zivota mohou dostat.

KaZdodennost pecujicich

Situace, v niZ se respondenti v disledku pfijeti role neformalné pecujicich nachazeji, mizZeme oznacit
sociologickym terminem ,stigma® (srovnej Goffman 2003: 10). Jedna se o situaci, ktera je uréitym
zpUsobem oznacuje jako jiné a problematické, a tim vyclenuje z okolni majoritni spolecnosti téch,
ktefi obdobnou zkusenost nemaji. Soucasné stim je tato situace vyclefiuje rovnéz z ,normalniho
Zivota“, tzn. Zivota lidi, ktefi chodi do zaméstnani, maji tzv. volny ¢as, kdy se mohou vénovat svym
zalibam, travit ¢as s prateli atd. Do jisté miry je takto definovand situace podobn3d té, kterou zaziva
kazdy rodi¢ malého ditéte (v nasi spolecnosti stale jesté spiSe Zena), ktery je rovnéz na urcitou dobu
zpravidla omezen ve svém pracovnim Zivoté a volnocasovych aktivitach. Jsou zde ale velmi podstatné
rozdily. Pfedevsim role rodice zdravého ditéte neni tak silné stigmatizujici. S jistou mirou stigmatizace
se rodice malych déti mohou setkdvat predevsim v zaméstnani, kde mohou byt svymi vykonové
orientovanymi nadfizenymi a kolegy povaZovani za ménécenné zaméstnance (srovnej Vodochodsky
2007: 92). Na druhou stranu se jedna o situaci, kterd neni spolecnosti vnimana jako vyjimecna
(rodicem malého ditéte je dfive Ci pozdéji témér kazdy), ma jasné kladné konotace (vychova budouci
generace) a také zietelné casové ohraniceni (vétSinou souvisejici se zacatkem predskolni ¢i skolni
dochazky déti).

Postaveni skupiny pecujicich z naseho projektu je, jak ukazuji rozhovory, daleko slozit&jsi. Jejich
pozice jako vyjimecna vnimana je. A to jak z hlediska vétSinové spolecnosti, kde se teprve rozbihaji
procesy, které maji za cil vydobyt neformalni péci rovnocenny status k péci instituciondlni (viz nazev
naseho projektu ,Pecovat a Zit doma je normalni“), tak i z hlediska instituci a norem. Ty stéle jesté
s fadou situaci, do nichz se neformalni pecujici dostavaji, nepocitaji a nemaji pro né pfipravené
scénare (napf. sladovani neformalni péce a placeného zaméstnani apod.). Pozitivni reakce vUcdi

4 Stejné tomu bylo také v prizkumu neformalni péce, ktery zpracoval Fond dalSiho vzdélavani (Geissler a kol.
2015).



neformalni péci jsou zpravidla omezeny na bezprostfedni socidlni okoli pecujicich, které jejich
problémy zna a dokaze je docenit. V SirSim kontextu lze také zaznamenat sympatizujici emoce, jako
litost ¢i obdiv vici pecujicim za to, ,jak to zvladaji“. Ty ale nemaji zpravidla pfili$ spolecného se
skute¢nym porozuménim tomu, jakym problémuim pecujici Celi, které z nich skute¢né zvladaji a které
nikoli. A v neposledni fadé, u neformalni péce zpravidla schazi ¢asovy ramec, ve kterém se bude
odehravat, chybi v ni néjaké institucionalné zakotvené ohrani¢eni. To miZe vést k tomu, Ze je
spole¢nosti i samotnymi pecujicimi vnimana jako ,,doZivotni“.

Zivotni draha neformalné pecujicich, tak jak ji sami popisuji, je charakteristickd mnoZstvim a sloZitosti
narokd, které na né, v porovnani s vétsinou téch, kdo takto nepecuji, klade. Museji se od samého
pocatku vyporadavat s fadou problémU a preorientovat svlj Zivot, odejit ze zaméstnani nebo ho
vyrazné omezit, vzdat se docasné nebo zcela svych zalib, omezit socidlni kontakty atd., naucit se Zit
»ze dne na den”, byt schopni improvizace a zédroven vse do detailu promyslet. Naroénym ukolem je
pro né uzZ jen to smifit se s nemoci ¢i postizenim blizkého ¢lovéka, se zménou spolecenského statusu,
s vlastnim studem ¢&i zabranami, pfiznat si a pojmenovat stav svého blizkého i na verejnosti atd.
Nasledujici ukdzky pochdzeji z rozhovoru s Denisou, ktera spolu s manZzelem pecuje o dospélou dceru
se ZP. Rodina je velmi ¢inoroda, na péci se podili prarodice i druhd dcera, navzdory postizeni dcery
podnikaji nejriiznéjsi aktivity. Zaroveri dlouhodobé vnimaji, Ze stat/spole¢nost jim jejich Zivotni situaci
nikterak neusnadnuje:

S dcerou podnikame vsechno, byli jsme u more, na mnoha muzikalech. Ted jsme jeli vlakem do S.,
mame tam kamarady. Je to smésné, musime se tfi tydny dopredu ohlasovat, vyplfiovat papiry, ze
Bétka pojede vlakem, nakonec pfijedeme na Hlavni nadrazi a tam nefunguje vytah pro vozickare. (...)
Jet na muzikadl znamena obrnit se, nékolik telefonatd, kde budeme sedét a tak dal. Ted uz se tomu
sméjeme.

Je to blbé, naucili jsme se Zit ze dne na den, jinak bychom se z toho zblaznili.

Na stat jsem naStvana, myslim si, Ze nikdy to tady nebude zabezpelené, jak by mélo byt. Citim
ohromnou diskriminaci mezi zdravymi a nemocnymi détmi. (Denisa)

Vv

Naroky kazdodenni péce také pecujicim podstatné komplikuji moZnosti fesit dlouhodobégjsi
,Systémové” problémy — jednani s urady, vyfizovani socidlnich ddavek, pofizovani vybaveni a
provadéni uprav bydleni usnadnujicich péci, zjednavani pecovatelské sluzby atd. Dal$i béznou situaci,
ktera neformalni péci Cini ndrocnou, je, Ze pecujici se kromé , hlavniho opecovdvaného” Casto staraji
jesté o dalsi ¢leny rodiny, at uz zdravé nebo nemocné. Takovy soubéh je béiny, protoze napfiklad
rodice déti s postizenim maji Casto zaroven dalsi déti, a i ty zdravé vyzaduji jejich pozornost a péci.
Stejné tak ti, kdo pecuji o své starnouci rodice, se dosti Casto staraji i o néjaké jiné ¢leny svoji rodiny,
véetné nezletilych déti. Proto je fungujici Uzka i Siroka rodina jednim z daleZitych faktort, které
mohou neformalni péci usnadriovat, a naopak nefunkénost rodiny mlze byt bez podpory z vnéjsku
pro neformalni péci zcela fatalni.

Velkym zdrojem stresu pro pecujici je pocatecni obdobi, kdy Ziji v nejistoté a tapou kvili nedostatku
informaci, coz je nuti feSit véci slozité na vlastni pést, pracné si potfebné informace zjistovat
vlastnimi silami atd. Zaroven nékdy nevédi, jak maji s nemocnym blizkym vhodné jednat, jsou ve
slozité financni situaci, je ohrozen jejich rodinny a partnersky Zivot, propadaji smutku, depresim atd.
V situaci, kdy neexistuje ,informacni centrum® pro pecujici nebo osoba ,koordinatora neformalni
péce” v dané lokalité, je, jak ukazuji nase rozhovory, dilezita role vzajemné pomoci mezi pecujicimi —
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predavani informaci, svépomocné skupiny apod. Podstatnou ¢ast jejich funkci by ale mohl prevzit
profesionadl (napf. pravé koordinator neformalni péce).

Castymi privodnimi jevy neformdlni pécée jsou Unava, dlouhodobé vycerpani a z toho plynouci
psychické obtize (napfiklad Helena pecujici o maminku s demenci a soubéiné o malé dité se
psychicky zhroutila). Psychickd narocnost neformalni péce je zminovdna nejen ve vyzkumnych
rozhovorech, ale témér ve vSech zdznamech o konzultacnich rozhovorech s klienty, ktefi se na nas
obraceji s prosbou o radu a pomoc.



Jaké okolnosti ovliviiuji neformalni péci

Z popist konkrétnich kazdodennich situaci neformalné pecujicich a problémd, které v ramci nich fesi,
vystupuje nékolik vzajemné souvisejicich okolnosti, které se v jejich vypovédich pravidelné opakuji
coby problematické. NiZe se jim vénujeme detailné. Pravé na tyto pravidelné se objevujici ,,privodni
jevy” neformalni péce se Ize dale zaméfit pfi hledani praktickych moznosti, jak neformalné pecujicim
v jejich situaci ulevit, jak jim pomoci.

Informovanost

Z vypovédi pecujicich vyplyvd, Ze jednim ze zdkladnich faktor(, které jejich celkovou zkuSenost
ramuji, je nedostatek relevantnich informaci o tom, jak by méli v roli pecujiciho postupovat, na koho
se mohou obratit, o jakou pomoc mohou pozadat, na jaké socidlni davky maji narok apod. Naro¢né je
to zejména v pocatcich, kdy se rodina vyporaddva s novou situaci — diagnézou, onemocnénim,
zhorsenim stavu blizkého. VSichni pecujici opakované hovofili o tom, Ze se citili do své situace vrZeni
po hlavé a museli se v ni sami naucit plavat:

Informovanost tady chybi, véechno jsem si musela zjistovat sama. (Sarka)

Nevédéla jsem, kam se obratit. Pomoc bych hledala u praktického |ékare, ktery zna celou rodinu
nebo i na Gradu prace, kde by mohly byt k dispozici néjaké informace. (Helena, pecujici o matku
s demenci)

Od pocatku svého fungovani v roli pecujicich respondenti prichazeji do styku s radou profesionalt —s
personalem zdravotnickych zafizeni (napf. porodnice v pripadé déti, nebo v pripadé seniort LDN), s
pediatrem, praktickym Iékafem &i lékafi specialisty, Gredniky Ufadu prace, popt. Odboru socidlnich
véci a zdravotnictvi (OSVZ). Az na malé vyjimky se ale nesetkavaji s tim, Ze by tito profesiondlové
aktivné vystupovali v roli ,,privodcti“ nastalou situaci, téch, kdo by mél pecujiciho do nové situace
zasvétit, upozornit ho na moznosti a rizika jejiho zvladani. Dobfe je to vidét na vypravéni
respondentky Lindy:

Tak rekli, 7e prisly vysledky a Ze je to klasicky Downiiv syndrom. Rekl (pediatr), Ze se dival, jestli
nékde k tomu nesezene néjaky material, ale Ze naposledy o tom slysel na fakulté, Zze néco takového
existuje. A to byl rok 2003. A nebyl to Zadny mladik, Ze by to byl tficetilety Iékaf. (Linda)®

Ve chvili, kdy se pecujicim v prvni instanci nedostava informaci od profesionalli, hledaji si je sami.
Jako nejrychlejsi a nejjistéjsi forma ,prvni pomoci“ v pfipadé, Ze neni k dispozici profesionalni
»pravodce”, se jevi sdileni zkusenosti a kontaktl v rdmci lokalni komunity. Ne vZdy je ale mozné se
prostfednictvim vlastnich socialnich siti v misté bydlisté dostat k lidem v obdobné situaci, ktefi
mohou poradit, podélit se o své zkusenosti, pfipadné zprostifedkovat kontakt na organizace, které se
jim osvédcily. Mnozi respondenti naopak popisuji, Ze se v nové nastalé situaci citili osamoceni,
nevédéli, s kym by svou situaci mohli sdilet.

> Je viak tFeba vzit v potaz, Ze néktefi pecujici, nej¢astéji ti, ktefi pecuji o déti s postizenim, hovofili o situaci
pred nékolika lety, kdy se tyto déti narodily. Z vypovédi jinych respondent(, napf. pracovnik(l socialnich sluzeb,
vyplyva, Ze od té doby doslo k nékterym dilé¢im zménam, v pripadé novorozenc( se napriklad zlepsila
informovanost o mozZnosti vyuzit sluZeb tzv. rané péce.

® Pravé z potreby sdilet zkuSenosti a pomahat si navzajem vzniklo pred nékolika lety v DobfiSi svépomocné
sdruZeni rodic¢d déti se zdravotnim postizenim. V rdmci celého zkoumaného Uzemi tfi ORP se jednd o ojedinélou
aktivitu, jejiz ¢leny navic tvofi pomérné lzce vymezend skupina pecujicich.
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Proto je vcelku pochopitelné, Ze na nabidku sluZeb kontaktniho centra pro pecujici otevieného
v ramci projektu , Pecovat a zit doma je normalni“, kde je na jednom misté mozné ziskat informace i
konkrétni podporu, pecujici reaguji pozitivné. Je to patrné napftiklad v této citaci:

Kdyz se holky narodily, jsou to dvojcata, byli jsme do toho hozeny, nevédéli jsme vibec nic, tapali
jsme, jezdili, co jedna pani povidala. Kdyby tady bylo takové centrum, néjakou pani, kterd by to
provadéla, to by bylo Gzasny, kdybychom to méli. Navedla by nas, kam se mame obratit, jaky lékafi,
co mame délat a na co mame narok, ale nebylo tady nic. (Denisa, dcera 24 let se ZP)

Pozitivni zpétnd vazba se objevila také v dopise jednoho z klientl Centra:

Néktefi [ékari z pribramské nemocnice mé presvédcovali o vhodnosti umisténi (maminky) do LDN. A
to s odkazem na ,vysoky vék“, ,mnoZstvi prace” atd. MUj zdjem byl ale jednoznacny. Jakmile byla
dokoncena pooperacni IéCba, stravila maminka jiz Vanoce v domacim prostredi. Na zakladé Vasich
rad jsem mohl zajistit domaci péci, pozadali jsme o prispévek na péci o blizkou osobu, rozloZili jsme si
vlastni domaci péci tak, abychom se mohli v péci stfidat. Mohu konstatovat, Ze se ndm péce dafi.
Maminka je i pres zdravotni obtize ve velmi dobrém dusevnim stavu. Ma pocit, Ze neni nékam
odloZena na doziti. Je v domacim prostredi, na které je zvykla. (...) Nejsem zdravotnik. V této oblasti
ziskavam zkusenosti az nyni. Pfesto si myslim, Ze domaci péce je z hlediska pacienta ta nejlepsi forma
léCby. A je jen na snaze nejblizSich osob pacienta mit chut pomoci. Zvladnout to urcité jde. Dulezita je
vsak i pomoc, jaka se mi dostala ze strany vaseho Centra. V sloZité Zivotni situaci je prvni, co clovék v
neznamé situaci potfebuje, rada. Rada, ktera ¢lovéka spravné nasméruje. Nasledné pak informace k
rozvinuti nasmérovani. A obojiho se mi od Vas dostalo. (z dopisu pecujiciho)

V soucasnosti je nejdostupnéjsim a nejrychlejSim zdrojem informaci pro vétsinu pecujicich internet.
Sami respondenti jsou si vSak védomi toho, Ze na internetu je mozné narazit nejen na dlvéryhodné
zdroje, ale také na radu informaci, které jsou neaktualni, nepresné, jednostranné ¢i matouci:

Clovék hleda rdzné na internetu, internet je na jednu stranu fajn, ale na druhou stranu je tam pfili§
balastu. (Helena, pecujici o matku s demenci)

Respondentka vyhledava informace na internetu, ale zaroven potfebuje mit s kym to probrat, aby si
byla jistd, Ze se rozhodla dobre. (field notes z rozhovoru s Alenou, pecujici o dité se ZP a seniora)

Respondenti na internetu hledaji faktické informace, které jim nahrazuji rady odbornikd (napf. o
diagndzach, |écebnych Ci rehabilitacnich metoddach apod.), ale i kontakty na svépomocna sdruZeni a
neziskové organizace sdruZujici pecujici. Jak ukazuje vypovéd jedné z respondentek, v dobé, kdy
jesté nebyl internet tak bézné dostupny, museli si pecujici pfi hledani informaci poradit jinak. Poté, co
se jim nepodafilo ziskat informace o diagndze jejich ditéte od oSetfujiciho lékare, vydali se je
s manZelem hledat do verejné knihovny:

Tenkrat jesté bézné nebyl internet, takze jsme sli do knihovny a nasli jsme tam néjakou broZuru,
ktera odkazovala na organizaci v Liberci. Kontaktovali jsme je, oni nam poslali materidly. Mezitim
jsme pfisli na to, Ze v Praze existuje Spolecnost Downova syndromu, dfiv se to jmenovalo jinak. (...)
Ptihlasili jsme se tam, bylo tam specidlné pedagogické centrum. Zacali jsme tam jezdit, prvni podpora
se nam dostala tam. (Linda)

Na dalku tak navazuji kontakt s pomahajicimi ¢i svépomocnymi organizacemi, které byvaji definovany
typem hendikepu opecovdvanych (napf. déti s PAS, DS nebo DMO apod.). TéméF kaidy
z respondentl hovofil o tom, Ze v ur¢itém momentu navazal kontakt s nékterou z téchto organizaci.
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Jejich vyhodou pro pecujici je hluboky vhled do problematiky ziskany vétSinou mnohaletym
plGsobenim v dané oblasti a s tim souvisejicimi zkuSenostmi, Siroka clenska zékladna a spoluprace
s odborniky a s ni spojena ¢astecna profesionalizace, nevyhodou je to, Ze zpravidla tyto organizace
nepusobi v misté bydlisté respondentll. Pro pecujici pIni tyto ne-lokalni organizace odliSnou funkci
neZ organizace pusobici pfimo v misté jejich bydlisté. MoZnost ziskat zasvécené informace a Ucastnit
se aktivit cilenych na konkrétni postiZzeni je dllezita, i kdyz je spojena s dojizdénim nebo komunikaci
na dalku. Stejné dullezité ale je najit ve svém socialnim okoli prostor, kde mohou pecujici sdilet své
kazdodenni zkuSenosti a starosti, i za cenu mensi odbornosti a specializace zucastnénych. Pro
nékoho tuto roli plni svépomocné sdruzeni v misté bydlisté, pro nékoho organizace poskytujici
v misté bydlisté socialni sluzby. Stejny vyznam ale m(iZze mit tfeba spolecenstvi rodicl, které se
utvorilo béhem pravidelnych pobyt( s détmi v laznich apod.

Pak jsem jezdila do lazni, kde je spousta maminek, takZze jsem se dozvédéla x dalSich véci, které vam
tady nefeknou. (Sarka, dcera 11 let se ZP)

Z vypovédi pecujicich vyplyvaji nékteré dilezité odliSnosti jejich situaci a momenty, v nichZ lze
identifikovat prostor pro zménu. Jako klicovy okamZik z hlediska informovanosti se jevi prvotni faze
pecovani. Vtuto chvili by potencidlni neformadlni pecujici potfeboval rychly a snadny pfistup
k informacim (nejlépe prostfednictvim profesional(l), aby se mohl rozhodnout, jak nastalou situaci
resit. Jak jsme vidéli v predchozich odstavcich, takto to zatim podle zkuSenosti respondent(
nefunguje.

Pecujici o déti se zdravotnim postiZzenim a pecujici o rodiCe — seniory stavi absence ¢i obtizna
dostupnost informaci do ponékud odlisSné situace. PéCe o déti se ZP je z hlediska neformalni péce
,béhem na dlouhou trat“. Rodice se se svou novou nesnadnou roli szivaji postupné a béhem této
doby se maji moznost seznamit s jinymi rodici v obdobné situaci, navazat kontakty se svépomocnymi
a jinymi neziskovymi organizacemi a Cerpat informace a zkusSenosti z téchto kontaktl. Zdravotni stav
déti je pomérné jasné dany jejich diagndzou. Naopak péce o seniory je z hlediska neformalni péce roli
Casové ohranicenou, nékdy trvajici jen par mésicl. Specifickd je pro ni také rychlejsi proména
zdravotniho stavu opecovavanych a z ni plynoucich potfeb a narokd na pédi. A pravé v pripadé téchto
pecujicich se Castéji objevovaly vypovédi o tom, jak se respondentlim obtizné ziskavaly informace, jak
nevédéli o moznostech, které jako neformalni pecujici maji, protoZe jim o nich nikdo nefekl, nebo se
o nich dozvédéli az ve chvili, kdy uZ je nepotfebovali, protoZe se mezi tim zdravotni stav jejich
blizkého zménil (zpravidla k horsimu) a bylo tfeba resit opét néco jiného. Pecujici o seniory se tak
Casto stdvaji experty na neformadlni péci, ovSem az zpétné, neztidka kdyz uz dopecuji. Profesiondlni
poradenstvi by jim pomohlo mit informace k dispozici v¢as, kdyzZ je skutecné potrebuji a mohou je
prakticky vyuZit.

Role experti

Z predchozi kapitoly o vyznamu informovanosti pro neformdlné pecujici vyplynula nejednoznacnost
role rlznych expertd — lékarl, zdravotnik(, socidlnich pracovnikd, arednikd a dalSich —
v kazdodennim Zivoté neformalnich pecujicich. Z mnoha praktickych ddvodd je potrebuji (pfi
sledovani a posuzovani zdravotniho stavu opecovavanych, feSeni jejich zdravotnich problémi,
pomoci s péci, ziskavani socidlnich davek atd.), ale zarovert nemaiji jasno v tom, co vse od nich mohou
ocCekdvat. V jednom konkrétnim aspektu se uz nesoulad ocekdvani a skutecCnosti projevil, a sice
vtom, zda by expert (lékaF, zdravotnik, Ufednik/socidlni pracovnik) mél byt tim, kdo bude pro
pecujiciho hrat roli ,privodce”, vysvétli mu, jaké ma moznosti, na koho se mize obratit atd.:
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KdyZ o maminku pecovali, Zadny prispévek nepobirali, vibec o jeho existenci nevédéli, pfi
propousténi z LDN jim to nikdo neporadil, ani prakticky Iékaf. (...) KdyZ $la Zadat o PNP (vibec o tom
nevédéla), ptala se i tam na mozZnosti zafizeni, ale nikdo ji neporadil. Takze si informace hledala sama
nebo z doslechu od znamych, védéla o Farni charité. (FN z rozhovoru s Helenou, pecujici o matku
s demenci)

Pecujici podvédomé ocekavaji, Ze se jim néjakych rad a informaci od zdravotnikl ¢i kompetentnich
Urednikd dostane, nebo jsou zpétné, poté, co se dokazali zorientovat, prekvapeni tim, Ze se jim jich
nedostalo praveé od nich.

Zrozhovor(l s experty (Uredniky a socidlnimi pracovniky) vyplynula celkové slaba oboustranna
interakce mezi neformalné pecujicimi, uredniky a IékaFi. Na jedné strané Urednici ani Iékafi vétSinou
nepfristupuji k neformdlné pecujicim jako ke skupiné, o kterou by se méli aktivné zajimat a starat.
Zaroven, jak jiz bylo feeno, ani sami pecujici nemaji konkrétni predstavu o tom, jakou pomoc by
mohli ve své situaci od téchto profesiondll ocekdvat. Situaci, do které se dostali, vnimaji v prvni radé
jako soukromy problém, ktery musi néjakym zplsobem zvladnout oni a jejich rodina. V¢as podané
informace by jim mohly pomoci tento nahled zménit, a tim jim ulehcit. Teprve pod vlivem informaci a
zkusenosti totiz pecujici podle svych slov zjistuji, Ze mohou o néjakou pomoc Zadat, nebo Ze na ni
dokonce maji narok (napf. na pfispévek na péci).

Kompetentni Urednik, pfipadné koordinator neformalni péce, pokud by takova funkce existovala,
mUZe neformalni pecujici nasmérovat napftiklad na organizace, které v rdmci regionu nabizeji socialni
sluzby adekvatni jejich potfebam a vysvétlit jim, jak funguje jejich financovani prostfednictvim
prispévku na péci. V nékterych pripadech se to déje, zalezi to vsak na vili a ochoté konkrétnich
jednotlivcl. V jednom z ORP sledovanych touto analyzou (Hofovice) jsou, jak vyplynulo z vypovédi
pecujicich i ufednikG OSVZ, tyto informace prostiednictvim Ufadu pecujicim zprostiedkovavany.’
Néktefi respondenti zase zminili konkrétni Iékare, ktefi jim hned z pocatku pomohli nové nastalou
situaci sndz zvladnout:

M3 zkuSenost z minula, kdy jeji maminka pecovala o teticku a také pobirala pfispévek na péci, sam
praktik jim to tenkrat doporucil, aby o néj zadali. (FN z rozhovoru s Helenou, pecujici o maminku)

Kde ziskavali informace o diagndze? Od osettujiciho pediatra, priSel do Lhoty a byl zde novy, ale byl
fajn, chapal je a podpofil, a z knih. Jinak nebyla podpora a pomoc (FN z rozhovoru s Marii, pecujici o
dospélého syna s DS)

Na zakladé reflexe zkusenosti pecujicich jsme jako soucast projektu ,PecCovat a Zit doma je normalni“
navazali spolupraci s dobfisskou poliklinikou kde jsou po dobu trvani projektu umisténé letacky
s informacemi o kontaktnim centru. UZsi spoluprdci jsme navazali pfimo s praktickou Iékarkou, které
potencidlni klienty na existenci kontaktniho centra aktivné upozornuje. Prakticti Iékari a pediatfi maji
podle nasich zjisténi nenahraditelnou roli vtom, Ze jsou se svymi pacienty vdlouhodobém a
pravidelném kontaktu, znaji jejich problémy a maji pfileZitost sledovat jejich vyvoj v ¢ase. Maji tudiz
moznost v uritém momentu, kdy to ze svého profesniho hlediska posoudi jako vhodné, dat

7 Jedna z respondentek, socialni pracovnice neziskové organizace poskytujici socialni sluzby, v rozhovoru
zminila svou zkusenost, kdy se z iniciativy OSVZ v Horovicich nékolikrat uskutecnila pfipadova konference kvuli
reseni situace seniord, kteri prestavali byt sobéstacni. VZdy na ni byla pozvana rodina klienta a zastupci
poskytovatel( a spolecné se fesilo, jaké socialni sluzby je mozné vyuZivat pro to, aby senior mohl zlstat

v domacim prostredi.
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pacientovi nebo jeho blizkym radu o mozZnostech ulehéeni jejich situace prostfednictvim socidlnich
sluzeb, které je mozné hradit z ptispévku na péci.?

Podle zdkona o socidlnich sluZbach nejsou neformalné pecujici cilovou skupinou socidlnich sluzeb.
Tou jsou jejich blizci, o které pecuji. Pfesto jsou vsak skupinou velmi dlleZitou, na jejichZz bedrech lezi
naprosta vétSina kazdodenni péce o ty, jez zakon jako cilovou skupinu chdpe. Zaroven velmi c¢asto
zprostredkovavaji tém, o které pecuji, kontakt s vnéjsSim svétem, s institucemi, Urady, pfi mnoha
prilezitostech je zastupuji a jednaji za né. Podle jejich vypovédi neformalné pecujici vstupuji do
jednani se zainteresovanymi ufady — UP a OSVZ — prakticky pouze v konkrétné vymezenych situacich,
jako jsou vytizovani prispévku na péci a jinych socidlnich davek a s tim spojené uUkony, napriklad tzv.
socialni Setfeni.

Své kontakty se ,socialkou” respondenti popisuji vesmés jako problematické. Neoficidlni nazev
,socidlka” pro né mnohdy znamenda obé dvé instituce, které jim v nékterych praktickych ohledech
splyvaji v jednu.’ , Socidlkou“ je pro né v prvni fadé Grad, ktery ma na starosti poskytovani socialnich
davek, zejména prispévku na péci, nebo prikazl zdravotné postizenych (ZTP, ZTP/P). Néktefi
respondenti lici kontakt stimto Ufadem jako zdroj stresu nebo obav. Setkdvaji se zde s nepfilis
vstficnym jednanim a s neznalosti. Dobfe to ilustruje nasledujici citace z rozhovoru:

Tady na socialce nemam dobré zkusenosti. | s jednanim, pfisla jsem se zeptat, jestli mGzu nahlidnout
do slozky, podle ¢eho se to posuzuje, prodlouZeni prikazu ZTP. A to, co tam ukazovaly pfede mnou....
Podivej se, ona chce nahliZzet do spisu. A proc jako, pro¢ sem chodite, skoro pro¢ nas obtézujete?
Skoro si tukaly na ¢elo, kroutily hlavou, odfukovaly, chovaly se nevhodné, ja jsem se snazila udrzet,
protoze mam nervy na pochodu, takZe to nebylo snadné. Stejné mné do toho spisu nenechala
nahlédnout, jen mi ukazala takové shrnuti, podle ¢eho se to posuzuje. (....) Mluvim konkrétné o pani
Dostalové, nemdam s ni dobré zkusenosti. Ona nevi, co syn cely den déla. Pfijde na pul hodiny a vyplni
dotaznik. Kdy sedime a ona se pta. Ale neni tam to, Ze jde po schodech a musi se drzet, aby
neupadnul. (Alena)

Jind respondentka li¢i, jak byla po predchozich negativnich zkusenostech zaskocena tim, kdyz s ni
jedna konkrétni Gfednice UP, kterd méla na starost jinou agendu, jednala s porozuménim a poskytla ji
coby pecujici uzitecné informace a rady. Presto vSak v jejim vypravéni prevazuje nespokojenost
s pristupem ufrednic:

Mam zkudenost ze socialky, kde na mné koukali, co po nich chci, Ze to asi nejde. Pak jsem byla na UP
kvlli nééemu manZelovi potvrdit a sedéla tam pani a najednou jsme se dostali k tomu, Ze mam
postiZzenou dceru. A ona jé, ja taky, a mate takové a takové moznosti a tak si s tim dojdéte. J4 jsem
fikala, to mi ale nikdo nenabidl, pfitom by to mély mit ty Zenské nastudované. (...) Pak uz jsem si

& Sami respondenti z fad klientd naseho projektu davaji najevo, zZe by jim bylo velmi pomohlo, kdyby se k nim
informace dostaly co nejdfiv, nejlépe bezprostfedné poté, co se ocitli v nové situaci pecujicich, a kdyby je bylo
mozné ziskat pokud mozno vsechny na jednom misté. PInit tuto roli si klade za cil kontaktni centrum pro
neformalné pecujici v Dobfisi, které je zfizeno v ramci naSeho projektu a bude fungovat po dobu jeho trvani (tj.
do srpna 2018). Nase dosavadni zkusenosti jsou pozitivni. Ukazuji, Ze kdyZ jsou informace o podpore a pomoci
pro neformalné pecujici snadno verejné pristupné (informace v mistnim tisku, na webovych strankdch mésta,
na letaccich na poliklinice, v méstské knihovné nebo napfiklad v samoobsluze), pecujici o tuto pomoc projevuji
zajem.

° Splyvani rozdilu mezi Uradem prace s jeho kompetencemi v oblasti socidlniho Setreni a pfispévku na péci a
mezi OSVZ, pfipadné to, Ze jako ,socialku” respondenti chdpou pouze Urad prace, Ize interpretovat jako
dlsledek legislativni zmény platné od roku 2007, kdy agenda socialnich davek presla na tfady prace.
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zajistovala vSechno sama, neZ abych se tam chodila ptat. Pfislo mi, Ze nejsou informovany, Ze to
nema smysl. KdyZ jsem potiebovala, zeptala jsem se ve $kole, tam mi to Fekli. (Sarka)

Zkusenosti jinych pecujicich (napf. Katefina, Magda, ¢i Linda) nejsou tak vyhranéné negativni, ale i
ony se shoduji v tom, Ze ze strany tfednic UP neciti zdjem o svou situaci.

Tou druhou ,socidlkou” ve vypravénich respondentl je Odbor socidlnich a zdravotnich véci (OSVZ)
pfislusného méstského uUradu dané ORP, tedy Dobfise, Hofovic nebo Sedl¢an. Respondenti z fad
pecujicich podle svych slov ¢astéji jednaji s Uradem prace, jehoz kompetence maiji pro né praktictéjsi
kazdodenni dusledky. Do kontaktu s OSVZ se dostavaji vyjimecné, napfiklad kdyZ jsou zaroven
péstouny nebo v mimoradnych situacich, tfeba kdyz hledaji moznost umisténi svého blizkého do
domu s pecovatelskou sluzbou, ktery je méstskou prispévkovou organizaci, a spadd tudiz do
kompetence tohoto Ufadu. Samotné pecujici zpravidla nenapadne se obratit na OSVZ, netusi, Zze by
jim tam nékdo mohl poskytnout pomoc ¢i radu. Socidlni odbor je pro né v jejich situaci de facto
neviditelny. Také na webovych strankach méstskych aradi jednotlivych ORP neni z popisu c¢innosti
OSVZ patrné, e by jejich pracovnice mohly pomahat fesit problémy neformalné pecujicich.™® Tomu
z druhé strany odpovida zkuSenost urednikl OSVZ, ktefi tikaji, Ze se na né neformalné pecujici
obcané s Zzadostmi o pomoc neobraceji. Role OSVZ vici neformalné pecujicim je tudiz prevainé
pasivni a spiSe hypoteticka.

| téch malo respondentd, ktefi s OSVZ coby pecujici do kontaktu prichazeji, popisuji svou zkusenost
podobné jako vySe v souvislosti s Gradem prace. Chybi jim aktivni zajem ze strany Ufednic o jejich
situaci. Dobfe o tom vypovida nasledujici citace z poznamek k rozhovoru:

Véra uvadi spokojenost s dfivéjsi pracovnici OSVZ, kterd je jednou za p0l roku navstivila a chtéla
Kacenku vidét. Dneska je to formalni zalezZitost, nova Urednice dité vidét nechce a pouze pfijde a
promluvi si o tom, co potrebuji a jak se jim dafi. S Urednici se sice dlouhodobé zna, ale nevidi tam
zajem o dité, o svoji osobni situaci. (FN z rozhovoru s Vérou)

Také respondenti-experti z fad poskytovatell socidlnich sluzeb davaji najevo nespokojenost se slabou
aktivitou OSVZ vici neformalné pecujicim a jejich blizkym. Jako ti, kdo jsou v s pecujicimi v
kazdodennim kontaktu, vnimaji ¢innost OSVZ jako nedostatecnou, predevsim proto, Ze potencidlni
klienty nevyhledava a neoslovuje. Vyjimku predstavuje OSVZ v Horovicich, o kterém se
poskytovatelé vyjadruji pozitivné, a i z rozhovor(, které byly provedeny s jeho pracovnicemi, vyplyva,
Zze smérem k neformalné pecujicim plsobi aktivné a snaZi se jim pomadhat. Socidlni pracovnice
tamniho OSVZ naptiklad spolupracuje se starosty obci v ORP, takze, kdyZz se objevi nékdo, kdo
potrebuje pomoc, pracovnice jej na zdkladé upozornéni navstivi a provede socidlni Setfeni.

Treti velkou skupinou expertd, s nimiz neformalné pecujici pfichazeji do kontaktu, jsou, vedle lékaf
a zdravotnikd a arednikd ,socidlky”, socialni pracovnici a pracovnici v socialnich sluzbach. To
znamena zameéstnanci organizaci, které poskytuji registrované socialni sluzby podle pfislusného

1% Orientaci neformalné peujicich v Dobfii (a nejen jich) komplikuje stavajici struktura webovych stranek
mésta, kterd je velmi nepfehledna a neintuitivni. Detailni informace o mistnim OSVZ jsou na nich obtizné
dohledatelné, protozZe jsou rozdéleny do nékolika ¢asti, ke kterym je tfeba se slozité ,proklikat”. Na jednom
misté tak neni mozné se dozvédét o plsobnosti a rozsahu agendy odboru, o jeho zaméstnankynich a jejich
kompetencich a kontaktnich udajich. Informace o tom, Ze i z pozice neformalné pecujiciho je mozné vyuzivat
poradenstvi pracovnik(l OSVZ, je ,,ukryta” hluboko ve struktufe webu a objevi se aZ po kliknuti na jméno
socialni pracovnice, kterd ma tuto agendu ve svém popisu prace.
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zakona a které si mohou pecujici najimat, aby jim pomahaly s nékterymi uUkony, jeZz jsou pro né
samotné ¢i jejich rodiny obtizné zvladnutelné (nap¥. s kazdodenni dovazkou obédd, s osobni
hygienou, uklidem domacnosti, doprovazenim k lékafi atd.).

Role téchto profesionall je na jednu stranu dana jejich vymezenim kompetenci dle zakona a tim, Ze
poskytuji placené sluzby (Ukony) Uctované dle platné vyhlasky. V ptipadé neformalni péce se jedna
prevainé o terénni sluzby v bydlisti klienta, za které jsou poskytovatelé placeni pouze na zakladé
konkrétnich odpracovanych hodin. Z vypovédi pecujicich i pracovnik(l socialnich sluzeb ale vyplyva, Ze
pracovnici poskytovatell sluzeb maji snahu v rdmci svych moznosti prekracovat tyto Uzké mantinely
a vystupovat vici neformalné pecujicim aktivnéji. Nejvice se to projevuje v tom, Ze jim pomahaji
nejenom se samotnou kazdodenni péci, ale také se zvladanim stim spojenych administrativnich
Ukond. To znamen3, Ze jim radi, jak ziskat pfispévek na péci, z néhoZ by mohli tuto placenou péci
zcela nebo z¢asti hradit, jak ziskat vyssi stupen tohoto pfispévku, pokud si to vyzaduje stav
opecovavaného, jak se odvolat proti rozhodnuti Ufadu, pokud nepfiznal opecovavanému vyssi stupen
zavislosti na péci druhych, nebo jak zvlddnout socidlni Setfeni, které je soucasti fizeni o pfiznani
prispévku na péci a podobné. Casto jsou pracovnici poskytujici socidlni sluzby témi, kdo upozorni
Gredniky (UP, OSVZ) na néjaky problém v Zivoté pecujici rodiny a ten se diky tomu zacne fesit.

Dalsi formou pomoci nad ramec placenych Ukonl socialnich sluzeb, kterd v rozhovorech zaznéla, je
poskytovani nékterych aktivit, které se jiz nevejdou do stanovenych tabulek pro pecovatelské tkony,
vramci jinych sluZzeb, které dand organizace nabizi (napf. socidlné aktivizacnich sluzeb nebo
odlehcovacich sluzeb).

A konecné, neméné dllezZitou soucasti aktivniho plsobeni poskytovatell ve vztahu k neformalné
pecujicim je spoluprace s nimi pfi prosazovani diléich zmén v systému socidlnich sluzeb na lokalni
urovni. Konkrétné se to tykd naptiklad snahy o navySeni kapacit urcitych sluzeb v zavislosti na
potfebdch klientll. Potfeba navyseni poctu mist v téchto sluzbach se projevuje na lokalni drovni a
Casto na zakladé aktudlni situace konkrétnich klientl a téch, kdo o né pecuji. Proto, v pfipadé, Ze
takovy problém nastane, snaZi se poskytovatelé a pecujici spolecné hledat zplsob, jak na néj
upozornit a dosahnout jeho reseni.

Z tohoto popisu je zjevné, Ze poskytovatelé socidlnich sluzeb z ¢asti nahrazuji ¢innosti, které by mohly
v rdmci svych pravomoci vykondvat kompetentni Ufady — mistné pfislusny trad prace a OSVZ. Ze
tomu tak vétSinou neni, jde do velké miry vysvétlit pretiZzenosti téchto Ufadl jinou agendou, jejich
nedostate¢nym personalnim zajisténim a vy$e zminénou neviditelnosti neformalné pedujicich.™

Prispévek na péci

Institut pFispévku na péci je dalsi dlleZitou okolnosti, kterd vyrazné ovliviiuje situaci neformalné
pecujicich. Jeho prostrednictvim stat umoznuje klientim socidlnich sluzeb hradit tyto sluzby. Stejné
dllezity je ale také zpusob, jak je tato socidlni davka administrovana konkrétnimi osobami,
predevsim pracovniky Gradu prace a posudkovymi lékafi. Ti rozhoduji o tom, zda a do jaké miry (v
jaké vysi) ma ¢i nema konkrétni klient na prispévek narok.

™ pozitivni pFiklad fungovani OSVZ, ktery se ale netykd piimo dlouhodobé peéuijicich, vyplynul z analyzy, kterou
jsme provedli v rdmci pfipravy komunitniho planu socialnich sluzeb v Horovicich v roce 2014 (KPSS Horovice
2014). Jednim z dilich zjisténi bylo, Ze tamni Ufednice socialniho odboru pomahaji klientim-seniorlim pfi
podavani Zadosti o prispévek na péci. Zaroven v pripadé, Ze se podafi prispévek ziskat, snazi se klienty
presvédcit, aby ho skute¢né vyuzili na zjedndni pecovatelskych sluzeb, a dohlizeji, zda se tak stalo.
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Pro klienty a rodinné pfislusniky, ktefi o né pecuji, je pfispévek na péci zasadnim pfijmem, ktery je
mnohdy urcujici pro to, zda budou ¢i nebudou mit moznost ¢ast neformalni péce svérit do rukou
placenych profesionalll (poskytovatell socidlnich sluZeb), nebo zda se péée bude odehravat pouze
v ramci toho, co jsou schopni zvladnout sami ¢i svymi vlastnimi financnimi prostfedky. V krajnim
pfipadé mlze byt prispévek na péci didvodem, proc se nékteré rodiny rozhodnou misto domadci
neformalni péce zvolit néjaky typ péce institucionalni.’> To ale neni p¥ipad respondent(l z naseho
prazkumu. Ti o své blizké dlouhodobé pecuji vdomacim prostredi, a tudiz problémy s prispévkem na
péci —s jeho ziskanim, pfipadné s pfechodem na vyssi stupen — dlouhodobé, resi.

Respondenti z fad neformalné pecujicich i poskytovatell socidlnich sluzeb li¢i ziskavani prispévku na
péci nebo jeho vyssiho stupné ze své perspektivy nikoli jako standardni ufedni proceduru, ale
v konfliktni perspektivé, jako boj. V jejich vypovédich Ize v rdmci této metafory identifikovat bojujici
protistrany, predmét, o ktery se bojuje, strategie boje, uzavirand spojenectvi mezi skupinami
pohybujicimi se na ,bojisti“ atd. V nasledujici citaci li¢i jedna z respondentek, jak v ni odmitavy
pfistup urada probudil odhodlani bojovat:

KdyZz jsme byli v Praze na prehodnoceni, Ze stim nesouhlasime, Ze se odvolavdme proti tomu
rozhodnuti, tak ndm také neuznali ¢tyrku, dali nam trojku. Tak jsem fekla, tak to teda ne, pljdu s tim
k soudu a pofidim si videonahravku, abych méla podplrny doklad a bylo to vizualné podloZené. Na
to konto jsem obhdjila ty dva body, které ndm neuznali a dostali jsme ¢tyrku. (Katefina)

Jak vyplyva z celkového pravniho rdmce prispévku na péci (zdkona o socialnich sluzbach platného od
roku 2007 a s nim souvisejici vyhlasky obsahujici kritéria pro poskytovani prispévku), prijemcem
pfispévku je osoba, ktera neni z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu schopna se o
sebe samostatné postarat v rozsahu, ktery je dan zakonem. V praxi vSak, zejména v pfipadé vyssiho
stupné zavislosti a v pfipadé déti, jsou témi, kdo o prispévek na péci zadaji a kdo o néj bojuji, jejich
blizci, véetné neformdlnich pecujicich z naseho prlzkumu, v roli jejich zmocnéncli, zakonnych
zastupct ¢i opatrovnikd.

Vsituaci, kdy se ziskavani pfispévku na péci odehrava vroviné konfliktu, coZ je vétsSina situaci
popisovanych respondenty, stoji na opacné strané pomyslné barikady proti pecujicim pracovnici
Uradu prace i posudkovi Iékafi, ktefi maji spolec¢né za ukol posoudit, Ze potencidlni prijemce ma na
prispévek narok. V nasem konkrétnim pripadé vnimaji respondenti pFistup tufednikti a posudkového
lIékare jako prehnané restriktivni, jako snahu ¢erpani pfispévku omezit na minimum tim, Ze jej budou
tuto strategii podle respondentl uskutecriuji, je podhodnocovani zavaznosti zdravotniho stavu jejich
blizkych, zleh¢ovani jejich postizeni a naopak preceniovani jejich sobéstacnosti. Patrné je to napfiklad
z nasleduijici citace:

Fakt si myslim, Ze to nebylo objektivni. Hodné se tfeba fesilo, jestli jezdi na kole. Ja Fikdm, na kole?
Dité s tézkou mentalni retardaci? Ano, i kdyby na kole jezdil, on je docela fyzicky zdatny. Na kole
nejezdi, jezdi na kolobéZce. Fyzicky zdatny na hrubou motoriku je, ale nechape brzdéni, brzdi
nohama a nechape dopravni situaci, takZze s takovym ditétem nemazu absolutné vyjet na silnicia i na

2 |nstituce typu domov( pro seniory Ci Ustavl socidlni péce zfizované a podporované obcemi a krajem totiz
maji paradoxné vétsi pravdépodobnost prispévek na péci pro své klienty ziskat a také, jak vyplyva z nami
provedenych expertnich rozhovor, volné;jsi pravidla pfi vykazovani jeho Cerpani nez individudlné neformalné
pecujici a neziskovi poskytovatelé sluzeb.
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chodniku ohrozuje chodce. Je to neustale o tom jet pfed nim za nim, korigovat to chovani a ¢ekat, ze
to dopadne dobfre (smich). (Katefina)

Pro respondenty je takovy, z jejich pohledu zaujaty (,neobjektivni“) pfistup obtizné pochopitelny,
nerozumeéji pfesné motivaci takového jednani u urednik( ani u posudkového lékare. Pozastavuji se
nad tim, proc se zodpovédni experti chovaji pfi pfidélovani statnich prispévk, jako by se jednalo o
penize ,z jejich vlastni kapsy“:

Obcas mi prijde ten pfistup jako, my vdm to ddvame ze svého, my vam to viibec neddme. Vim, Ze je
to jejich prace, zZe toho maji hodné, ale hodné lidi je bezmocnych a nevi, kam se obratit a nevi, na co
na véechno maji narok. (Sarka)

Vnimaji takové jednani vici sobé jako nespravedlivé. Vadi jim, Ze posuzovani neni nestranné, Ze
zalezi na pfistupu konkrétnich jednotlivcd, na tom, kdo ma vétsi moc a kdo se dokdze vice prosadit.
Zaroven jsou zaskoceni tim, Ze rozhodovani neni natolik kompetentni, jak by ocekavali, Zze se
setkavaji s neodbornym hodnocenim, nebo s tim, Ze je posuzovani povrchni, zaloZzené na pouhych
dojmech ¢i nazorech jednotlivce. VSichni, kdo maji s prispévkem na péci zkusenost, se také shodli
v tom, Ze jeho vytizovani trva pfilis dlouho.

Takto definovand situace stavi do ponékud odlisSné pozice ty, kdo pecuji o starsiho pribuzného, u
néhoz je perspektiva doby trvani péce relativné kratkd a zpravidla dochdzi k postupnému zhorsovani
jeho zdravotniho stavu, a pecujici rodice zdravotné postiZzenych déti. Zatimco v prvnim pfipadé cas
pracuje vyrazné proti moznosti domoci se v potfebné dobé takové vyse prispévku, kterd by odrazela
miru, v niZ je zadatel zavisly na péci druhych, v druhém pfipadé, u déti s postizenim, naopak pecujici
rodice postupem casu zjistuji, jak spravné jednat, aby se z jejich pohledu adekvatnéjsiho posouzeni
dockali. Moznosti, jak toho docilit, je napfiklad podat proti rozhodnuti odvolani, k cemuz je, jak
ukazuje nasledujici citace, tfeba dikladna priprava. Vytvareni a postupné zdokonalovani strategii
jednani s urady ze strany pecujicich a u¢eni se ucinné taktice pro ,boj s urady”, je jednim z vedlejsich
efektli restriktivniho pFistupu kompetentnich vykonavatelll zakona. Pro pecujici je vsak spise
nezadouci, protoze je velmi zatézuje:

M: Ja bych fekla, Ze dobre, ale ja jsem takova, Ze si to dopfedu nactu, ja jsem vZdycky pfipravena. Od
té doby, kdy jsem se musela odvolavat, jsem opatrnd. Kazdy by mél byt pfipraveny, aby védél, co na
ty otazky odpovédét. Samoziejmé kazdy vidi svoje dité pozitivné. Je dobré pripravit si ty body, precist
si to, najit si u kazdého zdGvodnéni, proc to nezvlada. Bez té pripravy je to tézké.

T: Takze jde to byt rodicem, ktery se orientuje.
M: Urcité. Védét, které zpravy (lékarské) mate mit. (Magda, syn s PAS)

Citace pecujicich potvrzuji také vypovédi zastupcl poskytovateld sluzeb, ktefi svymi radami pfi
podavani Zadosti o prispévek na pécli a pfipadnych odvolanich leckdy Zadatellm a pecujicim
pomahaji. | podle jejich zkuSenosti neprobihd posuzovdni naroku na pfispévek na péci vidy
transparentnim zplUsobem a v souladu se zajmy Zadatell a téch, kdo o né pecuji. K tomu se pficita i
dlouhé trvani posuzovani Zadosti, takze v pripadé klientl-seniorl nezfidka dojde k vydani uredniho
rozhodnuti aZz ve chvili, kdy uZ je zdravotni stav Zadatele natolik Spatny, Ze si vyZzaduje péci nikoli
doma, ale ve specializovaném zafizeni. Tato zafizeni pak podle tvrzeni zastupcl neziskovych
poskytovatelll zpravidla prispévek na péci vyssiho stupné pro klienty ziskdvaji snaz nez individualni
Zadatelé jménem svych blizkych. Tento pocitovany nesoulad — obtiZznost a zdlouhavost vyfizovani
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prispévku individualnimi Zadateli versus udajna vstficnost Urad( vici Zadatellm zastupovanym
institucemi — je vnimdn jako charakteristika systému, ktera zvyhodnuje institucionalni péci pred
péci neformalni.

DuleZitym momentem vnimani institutu pridavku na péci v lokalnim kontextu jako nespravedlivého je
také jiz zminéna zavislost rozhodovani na individualni vili téch, kdo rozhoduji. V pfipadé sledované
lokality je jako problematické vnimano predevsim rozhodovani konkrétniho posudkového lékare,
ktery Casto podle nazord pecujicich i poskytovatell zleh¢uje miru zavislosti Zadatele a ma tendenci jej
hodnotit jako vice sobéstaéného, nez ve skutec¢nosti je:

Posudkar ndm neuznal komunikacni problémy, ve zpravé jsem se docetla, Ze se domluvi, Ze
telefonuje... Nastvala jsem se a napsala jsem Ctyfi listy, kde jsem to vSechno popsala. Pozvali si nas ke
komisi, tam nds nechali ¢ekat. Kdyz nechate autistické dité, tak tam nastoupil v pIné paradé a odesli
jsme se tfetim stupném a dostal kartu ZTP/P. (Magda, syn s PAS)

Jind z respondentek zase ilustrovala tento problém svou vlastni zkuSenosti, kdy jakmile z néjakého
dlvodu obvyklého posudkového lékare zastupoval jiny jeho kolega, ziskani kladného stanoviska
k navyseni stupné zavislosti na péci u jejiho ditéte se podafilo.

Boj neformalnich pecujicich o uznani naroku na prispévek odpovidajiciho stupné ma dvé roviny, na
néz lze aplikovat integracni pristup ke konceptu spravedinosti, jehoZ autorkou je socioloZzka Nancy
Fraserova (Fraser 2007). Z vypovédi pecujicich a poskytovatell vyplyva, Ze se nejedna pouze o snahu
motivovanou ekonomickymi dlvody, jejimZz cilem je, aby byly vefejné prostiedky spravedlivé
prerozdéleny tém, ktefi jsou kvlli vlastni nemoci ¢i nemoci blizkého v obtizné financni situaci a
nemohou si dovolit odpovidajici placenou péci. Zaroven je z dikce jejich vypravéni patrné, Ze pro né
ma prispévek na péci dulezity legitimizacni rozmér. Ackoli pfispévek neni uréen primarné jim, uznani
naroku na néj vodpovidajici vysi je symbolickym potvrzenim legitimity jejich pUsobeni v roli
pecujiciho a toho, Ze jejich blizky — rodi¢, dité ¢i jiny pribuzny — je skuteéné v situaci, kdy se bez jejich
péce neobejde. Postoj, Ze pecujicim nejde jen o financni prinos, ale také o symbolickou hodnotu
uznani, o princip, dokladd nasledujici citace z rozhovoru s respondentkou Magdou. Soucasné opét
ilustruje problematicky pfistup posudkového lékare:

Lidi se boji odvolat. Ja kdybych se tak nenastvala, mné ani o ty penize neslo, manzel nas zajisti. Ale
z principu mne nastvalo, Ze napiSe ditéti, které nefeklo v té dobé ani tuk, on napise Gplné nesmysing,
Ze si vyridi svoje zalezitosti telefonicky. VSechno tam mél, ale on to ani necte. Zpravy od logopeda,
psychologa, pediatra. (Magda, syn s PAS)

Je pravdépodobné, Ze ti, kdo o uznani pfispévku rozhoduji, si nejsou tohoto jeho symbolického
vyznamu védomi, nebo Ze na néj neberou zfetel, protoZe neodpovida platné pravni Upravé, kterd
fika, Ze prispévek je urcen pouze pro konkrétni Gcel ve prospéch Zadatele. Jejich ptistup tak nejvice
pfipomind medialné znamy boj proti tzv. zneuZivani socidlnich davek, ovSsem vtomto ptipadé
aplikovany na zcela jinou kategorii osob, nez jsou nezaméstnané ¢i nizkopfijmové skupiny obyvatel,
s nimiz byva v médiich obvykle tato problematika spojovdna. Neformalné pecujici samoziejmé
vnimaji, Ze jsou podezirani z toho, ze chtéji davku cerpat neoprdvnéné, a citi se tim dotceni a
ponizeni.
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Vyse prispévku na péci

Mira zavislosti potencialnich prijemcl pfispévku na péci ve formé legislativou danych stupnl a od
nich odvozené vyse prispévku, je hlavni ,komoditou”, o kterou se v popsaném konfliktu mezi
neformalné pecujicimi a témi, kdo rozhoduji, vede boj. Z nasich rozhovord opakované vyplynulo, Ze
v nazoru na tuto miru, potazmo stupen, se pecujici a oficidlni posuzovatelé malokdy shodnou.
Pecujici vnimaji vcelku pochopitelné sami sebe, jelikoZ jsou s opecovavanymi, jejichz jménem je o
prispévek zadano, v kazdodennim kontaktu, jako skutecné ,,experty” na urceni toho, jaké jsou jejich
schopnosti, jaké ukony dulezité z hlediska prispévku zvladaji samostatné a v ¢em se neobejdou bez
pomoci druhych. V tom se shoduji s pracovniky organizaci, které u nich poskytuji pecovatelské sluzby.
Také ti maji do situace a problému pecujicich a do zdravotniho stavu a schopnosti opecovavanych
kazdodenni vhled.

Naopak formalni experti (socialni pracovnice UP, posudkovy IékaF), ktefi maji posouzeni zadateld a
uréeni stupné zavislosti ve své kompetenci, maji do této situace podle jejich nazoru vhled pouze
kratkodoby, nahodily, situa¢né podminény, a navic se, jak jiz bylo feceno, patrné situuji (z vlastni
vlle nebo pod tlakem instituce) do role ,hlidact verejnych financi” pred rizikem jejich zneuZzivani.
Proto je jejich kompetence k rozhodovani vnimana pecujicimi a poskytovateli jako znacné omezena.
Pecujici by uvitali, kdyby experti vice dlvérovali jejich zkusenostem a usudku a pfi rozhodovani s nimi
vice spolupracovali. To ale podle popisu respondentl nefunguje. Nejvyraznéji je tato zkusSenost
patrnda ve vypravéni Anny, kterd pecovala o seniora s ALS:

Anna s odstupem vice nez jednoho roku od tchanovy smrti lici, jak pro ni bylo nepochopitelné a
zranujici, Ze tchan sjasnou diagndézou a rychle se zhorSujicim stavem neziskal nejvyssSi stupen
pfispévku na péci, ackoliv bylo zfejmé, Ze je naprosto odkazany na jeji a manzZelovu péci. Diky tomu
nemohli éerpat socidlni sluzby, tchan zaroven ziskal narok na pofizeni kompenzacnich pomicek az ve
chvili, kdy jiz bylo pozdé. Anna dava pfi rozhovoru opakované najevo nespokojenost s tim, jak
v procesu posuzovani naroku na PNP vystupuji socidlni pracovnice ¢ posudkovy lékaf. Rika, ze
neznaji, v pripadé posudkového |ékafe ani nevidi readlnou situaci klienta a pecujici rodiny. (FN
z rozhovoru s Annou, pecujici o seniora s ALS)

Napriklad podle zkuSenosti pecujicich a poskytovatel(l béZné dochazi pfi socidlnim Setfeni k situaci,
kdy se socidlni pracovnice pta Zadatele o pfispévek na to, co vSechno potencidlni pfijemce pfispévku
umi ¢i zvlada, a z toho ¢ini zavér o jeho skutecnych schopnostech. Posuzovani seniofi vsak maji dle
vypovédi respondent(l kvuli svému véku, zdravotnimu stavu ¢i postiZeni ztizenou schopnost sv(j stav
realisticky posoudit a popsat. Casto mivaji tendenci své schopnosti precefiovat, nadhodnocovat,
nestéZovat si, coz Cini pfi vlastnim sebehodnoceni Casto i zdravi lidé. Zastupci poskytovatelll
upozornuji na to, Ze mnohem spis by smyslem socialniho Setfeni mélo byt pozorovani klienta v jeho
prirozeném prostiedi a na zakladé toho posouzeni jeho redlnych moznosti.

Respondentky, které pecuji o déti se zdravotnim postizenim, vypovédély, ze z pocatku mély pfi
socialnich Setfenich také tendenci schopnosti svych déti a jejich samostatnost spiSe vyzdvihovat a
hajit. Teprve na zakladé dalsich zkusenosti s disledky tohoto pocinani na vysledek posuzovani zjistily,
Ze je tfeba v této situaci vystupovat realisticky a vice socidlnim pracovnicim vysvétlovat, co jejich dité
skutecné zvlada a nezvlada, aby si z toho dokazaly ucinit zavér co nejvic odpovidajici skutecnosti.

K obecné tendenci nadhodnocovat schopnosti své a svych blizkych se pridavaji jesté dalsi specifické
faktory, napfiklad v pfipadé senior(i obava pfijmout roli nesobéstacného, obava z reakce okoli na
tuto roli, snizené intelektualni schopnosti v disledku postupujici demence apod. Velkou roli pfi
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posuzovani hraje také proménlivost toho, jak se posuzovani pravé citi a projevuji, a to i v pribéhu
dne v zdvislosti na zméndch zdravotniho stavu, Unavé atd. Ani tento situacni faktor vsak podle
respondentu socialni Setfeni a Iékafské posuzovani nedokaze dostatecné postihnout.

Sdileni péce

Vyznamnou okolnosti, kterd Zivot neformdlné pecujicich dlouhodobé provazi, je nedostatek
prileZitosti ke sdileni kazdodenni péce o jejich blizké. Nenahraditelnou roli hraje rodina kolem
hlavniho pecujiciho (partner, sourozenci, prarodite atd.), kterda funguje jako prvni zachytna sit,
v pfipadé, Ze je treba se o péci podélit, a sdili vSechny kazdodenni situace a peripetie s péci spojené.

Sdileni péce v ramci Uzké rodiny ma pfinejmensim dvé komplikujici okolnosti. Za prvé, ne ve vSech
rodinach je redlné k dispozici dalsi rodinny pfislusnik, ktery by mohl odpovédnost za péci pIné prevzit
na sva bedra. Divodem muZe byt to, Ze dalsi osobou ptichazejici v Uvahu je hlavni Zivitel rodiny, ktery
je zcela vytiZzen vydélecnou cinnosti, dale to, Ze dalsi ¢lenové rodiny mohou byt néjakym zplsobem
coby potencialni pecujici hendikepovani, napft. kvlli véku, zdravotnimu stavu apod., a konecné rodina
muzZe dalsiho vhodného pecujiciho zcela postradat (rozvod ¢i umrti partnera apod.). Nejedna se o
hypotetické situace, vSechny tyto eventuality se v rdmci naSeho vzorku pecujicich objevily. Za druhé, i
tehdy, kdy v rodiné je nékdo, kdo by mohl péci docasné prebirat, hlavni pecujici miZe mit psychické,
moralni ¢i jiné zabrany na néj bremeno neformalni péce prenést. V nasem vyzkumu se objevil takovy
pfipad, kdy se matka ditéte s postizenim rozhodla, Ze své zdravé dité nebude pretézovat tim, Ze by
mu sourozence pravidelné svérovala do péce. Divodem je pocit, Ze jiz tak je toto dité pfilis zatizeno
tim, Ze je vétsi pozornost a péce v rodiné vénovana postizenému sourozenci.

Jaké konkrétni problémy neformalné pecujici v takto definované situaci resi:

e Hlavnim problémem je nedostatec¢nost nebo tplna absence moznosti odlehéeni od péce mimo
rodinu. Placené odlehcovaci sluzby, které lze ¢erpat v ramci prispévku na péci, jsou ve zkoumané
lokalité dle informaci od respondentl kapacitné nedostacujici, takZe poptavka po nich prevysuje
nabidku. Je tudiZ obtizné nebo zcela nemozné v nich ziskat misto, nemluvé o dlouhych ¢ekacich
Ihatach. Tim padem je na kratkodobé odlehceni v pfipadé nahlé potreby nelze vyuZit prakticky
vubec.

e Totéz jako o kratkodobych odlehcovacich sluzbach plati i o dlouhodobych sluzbach typu
stacionare nebo chranéného bydleni. Ve zkoumaném uUzemi je v takto koncipovanych sluzbach
zoufaly nedostatek mist a tak dlouhé cekaci Ihity na uvolnéni nékterého mista, Ze je prakticky
nemozné do nich blizké pecujicich umistit. | rodice, ktefi obdobné socidlni sluzby vyuZivaji a maji
s nimi z drivéjSka dobré zkusSenosti, nardzeji v soucasnosti na kapacitni omezeni (Katefina —
sluzba, kterou vyuZzivali, uZz neni dostupnd; Denisa — pro jeji dceru neni v soucasnosti k dispozici
vhodné zafizeni typu stacionare).

e Pecujici rodice odrostlejSich déti s postizenim vnimaji odliSnou potiebu jejich déti, co se tyce
naplné casu, oproti dobé, kdy byly jejich déti mensi — pro starsi déti neni dllezité jen samotné
hlidani, ale mit moZnost s nékym trdvit volny cas, tzn., Ze nepotiebuji ,pecovatelku” ale
,kamardda“, ktery s nimi bude délat to, co je bavi — hrat s mi¢em, jezdit na kole apod.,
samoziejmé s ohledem na to, co jim jejich hendikepy umoznuiji.

o Velkym problémem pro rodic¢e pecujici o déti s postizenim jsou prazdniny, kdy déti nechodi do
Skoly. Je pro né velmi obtizné v této dobé najit néjakou napln, aby nemuselo byt dité odkazano
pouze na rodi¢ovskou péci. MoZnost zapojit se do organizovanych volnocasovych aktivit typu
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pfiméstskych taborl je limitovana nabidkou téchto aktivit, jejich otevienosti vici détem
s postiZzenim, a také individualnimi schopnostmi déti (napf. pro nékteré déti s PAS je pobyt ve
vétsim kolektivu déti, které neznaji, velmi stresuijici).

Pro moznost sdileni péce jsou duleZité také predpoklady a pFipravenost neformalné pecujicich.
Podle nazoru téch pedujicich, ktefi se o sdileni péce snaizi, je pro celkové zvladnuti situace dlleZité,
aby si pecujici v€as uvédomil, pfiznal sam sobé, Ze péce je narocna a Ze ji nemuze zvladnout sam,
nebo dokonce, Ze uz ji prestdva zvladat. A Ze tudiz potrebuje jeji ¢ast prenést na nékoho dalsiho,
sdilet ji. Vedle pecujicich, ktefi se o sdileni péce snazi, se v naSem souboru respondentt objevilo také
nékolik pripadu, kdy bylo zjevné, Ze uzZ je na Case, aby Cast péce o jejich blizkého prevzala néjaka
socidlni sluzba. Respondenti ale nebyli na tuto moZnost zatim pftipraveni, néktefi dokonce dosud
neméli s Zadnou socidlni sluZzbou zkusenost.

Prikladem je témér sedmdesatiletd maminka, kterd pecuje o dospélého syna s mentalnim
postizenim. Na péci je sama. Syn je vzhledem ke svému stavu zcela zavisly na jeji péci. Je fyzicky
zdatny, ale jeho dusevni schopnosti mu neumoznuji samostatny Zivot. Nikdy nevyuZili Zadnou socialni
sluzbu (odlehcovaci sluzbu, stacionar apod.) ani to zatim nemaji v planu. Funguiji, ale vse je zavislé
pouze na mamince, pokud by nemohla nadale pecovat, syn by pravdépodobné skoncil mimo misto
bydlisté v néjakém Ustavu. (FN z rozhovoru s Marii, syn s DS)

Maminka jedendactileté dcery, ktera je kvlli svému postizeni zcela nepohyblivd, nevyuZiva zatim
Zadnou, ani kratkodobou (napf. odlehcovaci) socialni sluzbu. Péci o dceru zvlada diky pomoci svého
otce, ktery se rozhodl odejit do predcasného dlichodu, aby se mohl vnuéce vénovat. Sama si
uvédomuje, Ze by se méla pripravit na to, Zze dceru casem alespon obcas svéri do péce socialnich
sluZeb. (FN z rozhovoru s Sarkou, dcera se ZP)

Neni to ovSem problém pouze pecujicich rodicl, ale také senior(, jak ukazal jeden konkrétni priklad
klient( naseho kontaktniho centra:

vvvvvv

v rodinném domku. Oba maji kvali zdravotnim problém0m sniZzenou pohyblivost, jejich domek ale
neni nijak uzplsoben témto okolnostem, je zcela bariérovy. ManZelé o sebe pecuji navzajem. Dosud
nevyuzivaji Zzadné socialni sluzby, ani o nich neméli podrobné;jsi informace. Obédy odebiraji z mistni
restaurace. Informace o socialnich sluzbach a prispévku na péci si vyslechli, ale rozhodli se, Ze je
zatim nevyuZiji. (FN z rozhovoru s Bartdkovymi)

Spolecnym rysem vSech popsanych pecovatelskych konstelaci je to, Ze jsou velmi kiehké. V jednom
momentu jesté funguji relativné dobre, staci ale, aby se jedna soucast jejich konstrukce uvolnila
(napfiklad zhorsenim zdravotniho stavu hlavniho pecujiciho), a cely pracné udriovany systém se
miUZe ze dne na den zhroutit. | s takovym pfikladem jsme se v rdmci naseho prizkumu setkali.

Maminka desetiletého syna se ZP, o kterého pecuje prevazné ona, musela nastoupit do nemocnice
na sloZitou operaci. Pfestoze méla kolem sebe dalsi ¢leny rodiny, kterym péci o syna docasné svéfrila,
celd situace byla stresujici jak pro ni, tak i pro ostatni rodinné pfislusniky. Pooperacni |éc¢ba i nasledna
rekonvalescence se zkomplikovaly a protahly. Matka se nakonec se v dlsledku dlouhodobého stresu
psychicky zhroutila. (FN z rozhovoru s matkou pecujici o syna se ZP)

Svéreni blizkého ¢lovéka do péce jiné neZ blizké osoby, byt je docasné, je respondenty popisovano
jako velmi obtizny krok, s nimz je narocné se vyporadat. Nékdy je jesté rozhodovani komplikovano
predchozi Spatnou zkuSenosti, kdyZz se napfiklad blizky z odlehcovaci sluzby vratil evidentné Spatné
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opecovany. U matek mladSich déti z naseho vzorku je ale znat, Ze moZnosti odlehcovacich sluzeb
vyuzivaji a povaZiuji to za dullezité pro sebe i pro déti. Své pozitivni zkusenosti shrnula jedna
z respondentek takto:

Diky tomu, Ze jsem feSila praci, tak jsem hodné zvazovala takovy ten krok, kam dité dat. A tenkrat
pfisla Linda a fekla, zkus Kvitek. To byl prvni krok, kdy jsem se odhodlala, Ze ddm dité nékam, svéfim
ho nékomu na hlidani, a musim fict, Ze mi to hrozné pomaha. Prestoze ted praci nemam, tak je to
pro mne pomoc, protoze ve Skole to nebylo jednoduché, mél zkracenou vyuku. Svoz do stacionare
dvakrat tydné a nataZeni doby hlidani dvakrat tydné do t¥i je pro mne velkd pomoc, kdyz si mdzu
cokoliv zaridit, doktory, urady, kamkoliv jet, udélat si, nechci fikat ¢as pro sebe, ale tfeba udélat
nakup, néco poshanét, coz s nim nejde. (Katefina)

U rodi¢t dospélych ,,déti“ chybi z minulosti zkusenost s témito sluzbami a tudiZ i ochota jim , dité”
svéfit. Odkladani takového rozhodnuti mlze ale v budoucnu pecujicim a jejich blizkym zpUsobit velké
komplikace. O tom, Ze néktefi pecujici odkladaji spolupraci se socidlnimi sluzbami ,na posledni
chvili“ nebo ,az kdyZz je pozdé” hovofila také jedna ze zaméstnankyn velkého poskytovatele
socidlnich sluzeb, véetné sluzby odlehcovaci. llustrovala to na neddvném prikladu z vlastni praxe. Na
jeji organizaci se tésné pred vikendem obratila rodina, jejiz ¢len mél byt druhy den propustén
znemocnice do domdci péce, s prosbou o zajiSténi pecovatelské sluzby. Prestoze rodina védéla o
situaci predem, neresila ji s predstihem. V takto kratkém case ale nebylo mozZné pecovatelskou sluzbu
zorganizovat a poskytnout. Rodina se tak ocitla ve velmi svizelné situaci.

Sdileni péce muizZe mit rlizné podoby, od jednordzové pomoci, pres pravidelnou kratkodobou
asistenci v misté bydlisté, denni ¢i tydenni staciondr, az po dlouhodobéjsi ,pobytova“ zafizeni typu
stacionare ¢i chranéného bydleni.

Osobni asistence je typem sluzby, ktera je pecujicimi velmi vyhleddvand a Zadana. OvSsem na malych
méstech, jako jsou Dobftis, Hofovice a Sedlcany, je takovych asistent(, ktefi by mohli dochazet za
klienty domu a travit s nimi volny cas, celkové mdlo. Ti respondenti, ktefi se béhem konzultacénich ci
vyzkumnych rozhovor(i dozvédéli, Ze v ramci projektu ,Pecovat a Zit doma je normalni“ vznika
skupina asistent(, ktefi by byli schopni tuto poptdvku napliovat, byli velmi nadSeni a projevili zajem
jejich pomoci vyuzivat.

Neformalné pecujici, ktefi jsou sto svou situaci nahlédnout z dlouhodobého hlediska, si mnohdy
uvédomuiji, ze jejich blizky, o kterého pecuji, bude dfive ¢i pozdéji potfebovat néjakou ndhradu za
domaci neformalni péci. Tykd se to nejen dospivajicich déti a jejich starnoucich rodicl, ale i
dospélych déti pecujicich o nemocné rodice, jejichz stav se postupné zhorsuje a ¢asem jej jiz nebude
moZné zvladnout v domacim prostiedi. Rodice dospivajicich ¢i dospélych déti také vnimaji, ze by
jejich détem prospélo osamostatnéni od rodiny. Vsichni tito respondenti davaji najevo, Ze pro své
blizké uprednostnuji pred velkymi institucemi typu domovl pro seniory ¢i Gstavll socidlni péce mensi
zafizeni ,,rodinného” typu. Vyhovoval by jim nejen mensi pocet klient(, ale také blizkost mista jejich
bydlisté, kterd by jim umoznovala své blizké navsStévovat a sdilet kazdodenni péci o né
s profesionalnimi pecovateli. Takovych zafizeni, kterd by naplfiovala tento idedl, kde jsou schopni se

13 Nejedna se o osobni asistenci ve smyslu Zakona o socialnich sluzbach, ale o asistenci pfi volnoc¢asovych
aktivitach, doprovod pfi aktivitach realizovanych v ramci projektu apod. Asistenti, zpravidla studenti stfednich
Skol, mohou béhem v ramci projektu absolvovat nékteré vzdélavaci kurzy a Ize predpokladat, ze néktefi budou
po dosazeni plnoletosti usilovat o absolvovani kurzu osobni asistence.
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dlstojné postarat i o naro¢ného klienta vyZadujiciho soustavnou péci — autistu, kvadruplegika,
seniora s demenci apod., je vSak ve zkoumané lokalité naprosty nedostatek.

Role komunity

Vyznamnou okolnosti, kterd prostupuje napti¢ viemi uskutecnénymi rozhovory, je komunitni aspekt
neformalni péce. Neformalni péce nemulze Uspésné fungovat v socialné izolovaném prostredi bez
kontaktu s okolnim svétem. Ani fungujici rodina schopna se na zdkladé neformalni péce sjednotit a
ytahnout za jeden provaz” nedokdze nahradit vSechny funkce SirSiho spolecenstvi, v némz pecujici
rodina Zije, a siti socidlnich kontakt(, v nichZ je ukotvena.

Jak bylo uvedeno v predchozich kapitolach, lokalni komunita a socialni sité hraji dlleZitou roli od
prvopocatku neformalniho pecovani, kdy se pecujici snazi v nové situaci zorientovat a ziskat pro sebe
potiebné informace. V optimalnim pripadé si tak vytvori opérné body, které jim i nadale pomahaji
lépe zvladat kazdodenni problémy. A to naptiklad formou lokalniho svépomocného sdruzeni, kde
mohou sdilet osvédcené postupy, navzajem si prakticky vypomahat, predavat si kontakty na lokalni
odborniky (lékare, terapeuty atd.), dodavat si odvahu k jednani s Grady, spolecné travit cas atd. Do
socialnich siti Ize zahrnout i kontakty uskutecniované na déalku (napf. s rlznymi specializovanymi
sdruzenimi ¢i organizacemi a jejich odborniky apod.), prostfednictvim informacnich technologii, které
mohou napomahat k ziskani pohledu z vnéjsku, odbornéjsich informaci atd.

Fungujici komunita a socidlni sité okolo pecujicich maji dllezZitou integraéni roli, at uz v ramci
spolecenstvi lidi, kteti feSi podobné problémy, nebo v ramci vétSinové spolecnosti. Lze jimi postupem
Casu zCasti nebo zcela prekonat stigma neformalni péce, o némz byla fec pfi popisu situace
pecujicich. V protikladu k pfipadlm, kdy komunita funguje pro pecujici rodiny jako integrujici
element, Ize vidét ty situace, kdy se rodina ¢i individualni pecujici se svym problémem uzaviraji do
izolace, nefesi ho s nikym (ani se svym okolim, ani se zodpovédnymi institucemi) a snazi se vSe
zvladnout vlastnimi silami. Z dlouhodobého hlediska se takovy model neformadlni péce jevi jako
neudrzitelny. Dfive Ci pozdéji pecujicim dojdou sily, objevi se komplikace, s nimiz si sami nedokdzou
poradit. Proto je ddleZité z hlediska kompetentnich orgdnd (OSVZ, UP), pomahajicich organizaci
(neziskové organizace, poskytovatelé socidlnich sluzeb) i lokadlni komunity (mistni samosprava,
sousedska pospolitost) se o takové pripady aktivné zajimat a tam, kde je to mozné, jim nabizet
pomoc.

Vramci komunity sdilené ptiklady dobré praxe mohou mit pozitivni pfinos nejen pro samotné
pecujici navzajem, ale mohou hrat daleZitou roli i pro budouci neformalni pecujici, ktefi se tak mohou
na svou nadchazejici roli v¢as a lépe pfipravovat:

Jedna z respondentek FG na téma hospicové péce, shodou okolnosti socialni pracovnice, vypravéla o
tom, jak jeji starsi pribuzni reagovali pozitivné na zpusob, jakym ona zvladla odchazeni své maminky
v prostiedi hospicu, a Ze jim diky tomu mohla tuto svoji dobrou zkusenost s péci zprostredkovat. (FN
z focus group k tématu hospicové péce)

Nepfimo tak dochazi k postupnému prosazovani neformdini péce coby fungujiciho modelu a
alternativy k dosud prevladajicimu systému instituciondlni péce ve velkych specializovanych
zafizenich.

Prosazovani neformalni péce coby soucasti fungujici lokalni komunity mlze napomoci také ke
zkvalitnéni fungovani instituci statni spravy, samospravy, zdravotnictvi i socidlnich sluzeb na mistni
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urovni. Pfedavani pozitivnich ¢i negativnich zkuSenosti s témito institucemi a mezi nimi navzdjem
muze v lokalnim prostfedi snaz vést k mobilizaci zainteresovanych aktéri ve prospéch prosazeni
nékterych konkrétnich zmén. Zminénymi zkuSenostmi mohou byt napfiklad postupy jak jednat s
konkrétnimi lékari a s Ufady pfi vyfizovani formalit, zkusenosti s konkrétni socialni sluzbou, v pfipadé
déti také o radu situaci, které souviseji s jejich predskolni a Skolni dochazkou. Témér vidy se jedna o
kroky a postupy, které se odehrdvaji vdaném misté a v interakci s konkrétnimi lidmi a institucemi.
Tudiz predchozi zkuSenost nékoho, kdo se vtomto (uUfednim, zdravotnickém, Skolském,
pecovatelském) prostredi rovnéz pohybuje a danym procesem jiz prosel, je tézko nahraditelna.

Jak vyplynulo z naseho vyzkumu, poptdvka po tom, aby se pécée o blizké osoby, které se o sebe
nedokaZou starat samy, co nejvice pfesunula z prostfedi neosobnich instituci do neformdlniho
prostfedi domaci péce, je v ndmi zkoumané lokalité evidentni. Ti pecujici, ktefi se touto cestou jiz
vydali, vSak zaroven ukazuji, Ze pro tento model zatim z velké ¢asti schazi potfebna ,infrastruktura“,
ktera by reagovala na rizné scénare, které mohou v ramci neformalni péce nastat. Soucdsti zazemi
pro pecujici by se méla stat také funkce koordinatora neformalni péce, o jejiz zfizeni v ramci naseho
projektu usilujeme.

Z vysledk( analyzy je rovnéz ziejmé, ze si neformalné pecujici nepreji, aby ve chvili, kdy z néjakého
dlivodu, at uz na strané jejich ¢i opecovavaného, nebudou moci v ¢isté domaci neformalni pédi
pokracovat, a takovy moment skoro vzdy dfive ¢i pozdéji nastane, byla jejich péce nahrazena péci ze
strany velké neosobni formalni instituce. Pravé z takového scénare maji obavy. Pfeji si naopak svého
blizkého svérit mensi instituci ¢i zafizeni ,rodinného” typu, pfipominajicimu domadci prostredi i
umisténim v blizkosti jejich bydlisté a umoziujicimu plynuly pfechod od jednoho typu péce
k druhému. Pecujici maji i naddle zajem byt soucdsti Zivota svych blizkych, byt s nimi v pokud mozno
kazdodennim kontaktu a na péci o né se aktivné podilet.
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Shrnuti hlavnich zjisténi

e Sijtuaci, v niZ se pecujici nachazeji v dusledku pfijeti role neformalnich pecujicich, miZzeme oznadit
jako stigma. Neformalni péce vy€lenuje pecujici z ,,normalniho Zivota“, ve vétsi mire se to tyka
pecujicich rodi¢ll. Zarovenn maji pocit, Ze podpora statu a instituci (finan¢ni, materialni,
poradenska, symbolickd) neni dostate¢na. Podporu ze strany systému, ktera jim mizZe pomoci se
alespon z ¢asti vyporadat s omezenimi a vyclenénim ze spolecCnosti, si ¢asto museji pracné
vyjednat a ,vybojovat” sami. Pecujici pocituji zklamani z toho, Ze je v takto dulezité a narocné
Zivotni situaci stat/spolecnost nepodpofi.

e Moment, kdy se ¢lovék stane neformalnim pecujicim, je radikalni Zivotni zménou, at uz prakticky
trvalou v pfipadé rodicd déti se zdravotnim postizenim, nebo docasnou v pfipadé pecujicich o
seniory. Kromé toho, Ze se udi Zit s nemoci blizkého, se musi naucit resit praktické situace a
soucasné ziskavaji dovednosti, kterymi ¢asto supluji role ne zcela fungujiciho systému.

e Prlavodnim jevem neformalni péce je dlouhodobé psychické a fyzické pretizeni, které vede az k
vyCerpani. Pecujici by potfebovali psychologickou pomoc ¢&i jiny druh odborné podpory, ale
nevyuzivaji ji, jednak z didvodu nedostatku Casu, ale také proto, Ze si neumi predstavit, jak by pro
né mohla byt uzitecna.

e Jednim ze zakladnich vliv(, které plsobi na podobu neformalni péce, je nedostatek relevantnich
informaci o tom, jak by méli v roli pecujiciho postupovat, na koho se obratit, o jakou pomoc
mohou pozddat, na jaké socidlni davky maji narok a podobné.

e Pedlujici ptichazeji do styku s fadou profesionalli (prakticky |éka¥, pediatr, specialista, pracovnik
Uradu prace atd.), aZ na vyjimky se ale nesetkdvaji stim, Ze by je tito profesionalové aktivné
podporovali a provazeli v jejich Zivotni situaci. V pfipadé pecujicich o seniory davaji zdravotnici
pecujicim c¢asto najevo nedlvéru v to, Ze péci vdomacich podminkach zvladnou.

e Prakticti lékafi a pediatfi maji nenahraditelnou roli vtom, Ze znaji rodinnou situaci a maji
moznost rozpoznat, kdy situace vyZzaduje odbornou radu a pomoc, a pecujici na ni nasmérovat.
Aktivni spoluprace s Iékafi je pro poskytovani neformalni péce nezbytna.

e Utednici UP pIni z pohledu pecujicich pouze roli téch, kdo provadi socialni etfeni, ale nenabizi
jim aktivné Zadnou konkrétni pomoc. Na uredniky OSVZ se s vyjimkou jedné ORP (Horovic)
pecujici viibec neobraceji.

e  Pecujici by uvitali, kdyby informace rlizného druhu tykajici se neformalni péce mohli ziskat na
jednom misté a pokud mozZno od jedné osoby.

e Zaméstnanci neziskovych organizaci, které poskytuji registrované socidlni sluzby, jsou casto
témi, kdo neformalné pecujicim pomaha nejen s kazdodenni péci, ale i poskytovanim informaci a
rad (jak ziskat prispévek na péci apod.).

e ZplUsob pridélovani prispévku na péci povazuji neformdlné pecujici za netransparentni,
zdlouhavy a ponizujici. V jejich vypovédich se opakuje negativni zkuSenost s posudkovym
Iékafem, ktery podle nich nerozhoduje zodpovédné na zakladé predloZzenych Iékarskych zprav a
podkladi. Je béZnou praxi, Ze se Zadatelé o prispévek musi proti pridélenému stupni zavislosti na
péci odvoldvat a po teprve po odvolani ziskavaji o jeden az dva stupné vys$si hodnoceni. Tuto
praxi potvrzuji i zastupci poskytovatelll socialnich sluzeb.

e Rodiny se dostavaji do situace, kdy vysSe pfispévku na péci neodpovidad zdravotnimu stavu
opecovavané osoby, coZ znamenad, Ze nemohou Cerpat socidlni sluzby v potfebné Urovni. Pecujici
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musi zpravidla vynalozit velké Usili na to, aby se jim podafilo vyssi stupen PNP ziskat, coZ je pro né
ponizujici a odebira to velké mnoZstvi ¢asu a energie, které by mohli vénovat samotné péci.
Placené odlehcovaci sluzby véetné osobni asistence a chrdnéného bydleni jsou ve zkoumané
lokalité nedostacujici, takze poptdvka po nich dlouhodobé prevysuje nabidku. Je proto obtizné
nebo zcela nemozné v nich ziskat misto.

Rodice déti planuiji jejich budoucnost a dali by pfednost tomu, aby jejich déti, az se o né nebudou
moci starat sami, mohli Zit v malém zafizeni rodinného typu, nikoli ve velké Ustavni instituci.
TotéZ plati i pro ty, kdo pecuji o seniory a ocitnou se v situaci, Ze musi svého blizkého svéfit do
dlouhodobé pobytové péce.

Neformalni pecujici se shoduji vtom, Ze i v pfipadé, kdy z néjakého divodu neformalni péce
skon¢i a jejich blizky od nich odejde do néjakého zafizeni, chtéji i nadale zUstat dlleZitou soudasti
jeho Zivota a na péci o néj se aktivné podilet.

Pro neformalni péci se ukazuje jako klicova fungujici lokalni komunita se svymi socialnimi sitémi.
MUze pomoci prekonat realné i pocitované vylouceni pecujicich, poskytnout jim zachytnou sit
v krizovych situacich, zprostfedkovat informace a praktické zkuSenosti, vytvofit prostor pro
sdileni a empatii atd. DlleZitou soucdsti lokalni komunity jsou nejen sami pecujici a jejich blizci,
ale také lokalni lékafti, zastupci poskytovatell socidlnich sluZeb, zastupci obecnich samosprav i
mistné pfislusni Urednici.

Vystupem projektu ,Pecovat a Zit doma je normdlni“, ktery skonci v srpnu 2018, by méla byt
mimo jiné doporuceni pro zfizeni funkce koordinatora neformalni péce na mistni Urovni. Ma se
jednat o osobu, na niz se budou neformalni pecujici obracet se svymi problémy, a ona bude mit
dostatek informaci a kompetenci k tomu jim doporucovat rdzné varianty a postupy moznych
reseni. Jiz nyni je ziejmé, Ze z hlediska pecujicich neni aZ tak dualeZité, pod jakou instituci Ci
organizaci bude koordindtor formalné spadat (zda pod mistni samospravu ¢i néktery typ
neziskového subjektu), ale to, aby byl koordindtor pro pecujici viditelny, jeho role Citelna, a aby
vystupoval vUic¢i pecujicim davéryhodné, s porozuménim a kompetentné, co se tyce
poskytovanych informaci.
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