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1 ZAKLADNI INFORMACE O SETRENI
1.1 Kontext a cile realizovaného sSetreni

Vyzkum potieb neformalnich pecujicich ve vazbé k feSeni nepfiznivych socidlnich situaci je
realizovan jako jeden z podkladl pro aktualizaci Komunitniho planu socialnich a ndvaznych sluzeb
na Uzemi ORP BeneSov na obdobi 2021 - 2024.

Cilem Setreni je zejména:

- Ziskat podpurné informace dokumentuijici situaci cilové skupiny.

- Ziskat informace o soucasné nabidce a vyuzivani podpory pro cilovou skupinu.

- ldentifikovat problémy cilové skupiny a popsat jejich soucasna rfeseni.

- ldentifikovat, jakymi zpUsoby je mozné podpofrit neformalni pecujici v Gzemi celého ORP.

Zavérec€na zprava se zaméruje na popis soucasného stavu a popis problémovych oblasti, které
byly v prabéhu Setreniidentifikovany. Pracujeme pouze s informacemi, které jsme béhem Setreni
ziskali. Uvedena zjisténi jsou uréena predevsim k dalsi diskusi, nejedna se o vSeobecné platné
zavéry.

1.2 Definice cilové skupiny

Cilova skupina naseho Setfeni jsou neformalni pecovatelé, tedy osoby vykonavajici nezbytnou
péci o fyzickou osobu, kterd se podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, povaZuje za
osobu zdavislou na pomoci jiné fyzické osoby. Neformalni pecovatel je osoba, ktera pecuje
dlouhodobé, nebo min. 3 mésice, o osobu blizkou po dobu 20 hodin tydné a poskytuje min.
3 ukony péce denné. Pecovatelé nemaji ¢as ani zdroje odvratit disledky Zivotni situace vlastnimi
silami. !

Pfesna data o poctu neformadlnich pecovatell na izemi ORP BeneSov nejsou evidovana, ale lze
vychazet ze statistik tykajicich se prijemcl pfispévku na péci Zijicich mimo pobytova zafizeni
socialni a zdravotni péce. Dle statistik prijemcl prispévku na péci vime, Ze na tomto Uzemi Zije
1172 osob zavislych na dlouhodobé pééi svych blizkych. Tato ¢isla poukazuji na vyznamnost,
nezastupitelnost této formy pécée a nutnost jeji systémové podpory. Dle celorepublikovych

1 Zdroj: Studie Fondu dal$iho vzdélavani, MPSV 2015.



statistik se predpoklada, zZe dvé tretiny dlouhodobé péce jsou v rodinach poskytovany zenami ve
véku mezi 35 a 64 lety.?

1.3 Metodika Setfeni a pribéh sbéru informaci

Pro Ucely naseho Setfeni jsme pouZili vyzkumnou metodu polostrukturovanych dotaznik(
s moznosti volného doplriovani dalSich informaci. Tento zpUsob zjistovani informaci stoji na
pomezi kvalitativniho a kvantitativného vyzkumu a byl zvolen v souvislosti s tématem Setfeni
a specifiky cilové skupiny.

Charakteristikou kvalitativniho pFistupu je zisk velkého mnoZstvi dat od relativné malého poctu
Ucastnikl Setfeni. Pouzivd se predevsim v pripadech, kdy je tfeba zkoumané jevy detailné
pochopit. Z tohoto divodu tento zplsob zjistovani dat tykajicich se témat ze socialni oblasti
preferujeme. Vramci Setfeni se nam vsak nepodafilo, vzhledem k ¢asovym mozZnostem
neformalnich pedujicich, realizovat individudlni hloubkové rozhovory face-to-face?, které patfi
mezi nejzakladnéjsi metody kvalitativniho sociologického vyzkumu.

Z tohoto divodu jsme tak zvolili metodu sbéru dat pouzivanou v kvantitativnim Setreni, a to
metodu dotaznikového Setfeni. Dotaznik byl vSak uzptsoben tématu a diky své strukture umoznil
komplexné pochopit problémy cilové skupiny.

V zavérecné zprave tak mizeme pro dokresleni pouZit citace zicastnénych respondentu.
Setfeni bylo realizovédno v obdobi prosinec 2019 — bfezen 2020.

Vramci Setfeni jsme oslovili pecujici rodiny, jejichz blizci byli klienty téchto poskytovatell
socialnich sluzeb:

e Rytmus Stiedni Cechy, o.p.s.
e (CSS Tloskov, poskytovatel socidlnich sluzeb
e RUAH, o.p.s.

Celkem jsme prostiednictvim dotazniku ziskali zpétnou vazbu od 25 neformalnich pecujicich.
Jednalo se predevsim o rodi¢e pecujici o své déti s mentalnim postizenim a déti a partnery
seniord v termindlnim stadiu vdZného onemocnéni.

2 Zdroj: Studie Fondu dalSiho vzdélavani, MPSV 2015.
3 Rozhovory tvafi v tvar, tedy v rdmci pfimého osobniho kontaktu.


http://www.rytmusstrednicechy.cz/
https://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/kontakt

Neformalni pecovatelé popisovali rlizné zdravotni diagndzy opecovavanych osob. Jednalo se

napt. o péci o osobu s degenerativnim onemocnénim, osoby imobilni, osoby dlouhodobé vazné
nemocné, osoby s mentdlnim postizenim apod.

Délka péce se u jednotlivych pecujicich lisila, rodice ve vétsiné pripadl pecovali dlouhodobé, tedy
od narozeni svych déti s néjakym druhem postizeni (tedy v fadu nékolika desitek let). Néktefi
respondenti se naopak s novou Zivotni situaci teprve vyrovnavali, a to predevsim ti, ktefi pecovali
o své starnouci rodice ¢i blizké s vaznymi chorobami.

Konecna struktura ziskanych informaci reprezentuje rozmanitost cilové skupiny.
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HLAVNI ZJISTENI

Nejcastéji poskytuji neformalni pecovatelé pomoc svym blizkym pfi osobni hygienég,
oblékani, prevlékani, asistenci pfi stravovani, zajistuji pé¢i o domacnost, pomoc pfi
doprovodu k lékafi ¢i na urad a pomoc pfi komunikaci s urady.

Casova narocnost péce je riznd, ale ve vétiiné pripad( s sebou piindsi i pracovni omezeni
neformalnich pecujicich a ovliviiuje tak jejich ekonomickou a socialni situaci.

Pecujici se potykaji s nedostatkem volného ¢asu, s nedostatkem odpocinku (jak fyzického,
tak psychického), s nedostatky socialnich kontaktd a psychickymi problémy, které souviseji
predevsim se stresem, psychickou Unavou, vyCerpanim, obavami z budoucnosti a pocitQ
marnosti. Mnohdy také pecuji na ukor dalSich ¢len( své rodiny.

Pecujici rodice resi predevsim budoucnost v souvislosti s vlastnim starnutim a ubyvanim sil
potiebnych na péci. Obavaji se zhorseni svého zdravotniho stavu, stresuji se obavami, pocity
nejistoty a Uzkosti plynouci predevsim z myslenek na to, kdo a jak bude pecovat o jejich blizké
v pripadé jejich amrti.

Naopak osoby pecujici o seniora (jak rodice, starsi pribuzné ¢i Zivotni partnery) pocituji obavy
predevSim ze situace, kdy se stav opecovavaného zhorsi natolik, Ze mu sami nebudou
schopni poskytnout potfebnou pomoc a budou muset zabezpecdit institucionalni péci. Trapi
je také myslenky, zda pecuji spravné a zda délaji maximum toho, co se od nich ocekava.

Na relativni spokojenosti oslovenych pecujicich méla vliv predevsim moznost sdilené péce
v ramci rodiny a podpora poskytovana rodinou.

DuleZita je také dostupna podpora ze strany socidlnich a zdravotnickych sluzeb. Ta vsak neni
vyuzivana napfiklad osamélymi pecujicimi v takové mite, v jaké v jinych rodinach funguje
sdilend péce. Ztohoto dlvodu je situace téchto pecujicich mnohem narocnéjsi. V této
souvislosti je dllezitd predevSim podpora a zajisténi sdilené péce prostrednictvim
pecovatelské sluzby.

Péce poskytovana jedinou osobou po delsi dobu bez mozZnosti vystfidani ¢i jiné podpory ze
strany rodiny ¢i blizkych osob ma nezanedbatelny vliv na zhorSujici se kvalitu Zivota
a predevsim zdravi pecujici osoby.

Pecujici ziskavaji kusé informace o moZnostech podpory v pribéhu péce. Casto tak napiiklad
na zacCatku péce nezadaji o prispévek na péci, prestoze by na néj méli i ndrok, a Zadaji az
pozdéji, kdy se situace stava problematickou a oni jsou nuceni hledat feSeni, jak financéni
situaci feSit. | informace o dostupnych sluzbach maji mnohdy zkreslené a neuplné.
NejcastéjSim zdrojem informaci je pro pecujici internet, nasledné |ékafri a rodina ¢i pratelé.
Pecujici v rdmci naseho Setfeni popisovali rezervy v dostupnosti socialnich sluzeb. Jako
nedostupné (z hlediska kapacit) vnimali predevsim sluzby odlehéovaci.

Néktefi také deklarovali zajem o sluzby, které nejsou ve sledovaném Uzemi v soucasné dobé
mistné dostupné. Jednalo se predevsim o sluzby dennich stacionara.

Rozvoj pomoci pecujici vnimaji predevSim v moznostech zajisténi socialnich sluzeb, jak
v domacim prostredi, tak sluzeb ambulantnich a pobytovych v zafizenich socialnich sluzeb



s moznosti svozu opecovavanych do téchto zafizeni. Peujici nejcastéji zmirfiovali potfebnost
sluzby osobni asistence, odlehéovacich sluzeb, sluzeb dennich a tydennich stacionar(. Jako
dalsi potfebné sluzby byly zmifovany rehabilitacni sluzby a specializované terapie pro
peCované osoby. V neposledni tadé pecujici deklarovali potfeby v oblasti vzdélani
a informovanosti.
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3 DETAILNIi ANALYZA
3.1 Popis neformalni péce

V rdmci naseho Setfeni jsme se zaméfili na popis problematiky osobni intenzivni péce. Tato péce
je ze vSech typu nejvice narocna a jedna se o péci o osobu, kterd je zcela zavisla na pécijiné osoby
a neni sama schopna vykondvat zadné bézné ukony a Cinnosti. Pecujici tak velmi ¢asto popisovali
jednotvarné a opakujici se ¢innosti péce v rdmci kazdodenniho Zivota.

,Staram se o synovu hygienu, stravu, doprovdzim ho, prosté o vse v bézném Zivoté.” (Pecujici
o 18letého syna s mentdInim postizenim.)

,Stardm se o ni jako o malé dité. Dvacet Ctyri hodin denné.” (Pecujici o 27letou dceru s mentdlnim
postizenim.)

,Dohlizim pri brani Iéku, pri osobni hygiené, pripravuji jidlo, také napriklad hledam vhodné
volnocasové aktivity.” (Pecujici o 28letou dceru s mentdlnim postiZzenim.)

,Dcera potfebuje pomoc pri vybéru obleceni dle pocasi a oblékdni, pfipravé jidel a stravovdni, pfi
péci o télesnou hygienu a vykonu fyziologické potieby, poddvadni léku, ma problém s orientaci
a komunikaci, potifebuje vsude doprovod dospélé osoby, nezvlddd ani jednoduché tkony spojené
s chodem domdcnosti.” (Pecujici o 24letou dceru s atypickym autismem.)

LZajistuji vlastné komplexni péci a hygienu.” (Pecujici o 71letého manZela po mozkové prihodé.)

»Peru prddlo, chodim nakupovat, varim, ddvkuji léky.” (Pecujici o 85letou matku s omezenou
hybnosti ruky po mozkové mrtvici.)

»Nastésti fidim auto, takZze mohu vse zajistovat.” (Pecujici o 82letého manZela s onkologickym
onemocnénim.)

3.2 Konkrétni vyuZivané formy pomoci/podpory neformalnimi pecujicimi
NiZe uvedené formy pomoci nelze vnimat oddélené, vétSina pecujicich rodin vyuziva jejich
rdznych kombinaci.

,Pomdhd mi manZel nebo starsi syn, ddle také asistentky z Rytmusu®.” (Peéujici o 18letého syna
s mentdInim postiZzenim.)

4 Rytmus Stfedni Cechy, o.p.s., http://www.rytmusstrednicechy.cz/.



,Pomdhd mi hodné rodina, skola a organizace Rytmus, konkrétné sluzba socidlni rehabilitace.”
(Pecujici o 24letou dceru s atypickym autismem.)

»VWkondvdm péci o domdcnost a vse kolem manzela. Zajizdi k nam i peCovatelskd sluzba a mobilni
hospic.” (Peclujici o 74letého manZela s onkologickym onemocnénim.)

»Hodné pomdhd rand péce. Ale v bézném Zivoté predevsim partner, kdyZ je doma, nebo moje
maminka.“ (Pecujici o 5letého syna s autismem.)

,Stardm se o vse, od stravy, oblékdni, péci o domdcnost. Nepomdhd nikdo, jednou tydné pfijede
dcera.” (Pecujici o 67letou manzelku s akutni leukémii.)

Néktefi pecujici vSak deklarovali, Ze jsou na péci sami. Jednalo se predevsim o pecujici o své blizké
v terminalnim stadiu nemoci. Velmi ¢asto se vsak jednalo o ty, ktefi pfiznavali nednosnou miru
vyCerpani, kterd se odrazela na jejich psychickém stavu.

,Za dlouhd léta péce o dceru jsem se naucila spoléhat sama na sebe, problémy, které se
vyskytnou, umim vyresit sama.” (Pecujici o 28letou dceru s mentdlnim postizenim.)

,Pokud nejsem v prdci, délam doma vse. Maminka mi radi, jak co mam délat. KdyZ jsem v prdci,
kontroluji stav maminky po telefonu. Zijeme sami, bojim se.” (Pecujici o 68letou matku
s rakovinou prsu.)

,Nemdm nikoho, kdo by mi pomohl. Kdyz byl maminky stav horsi, jezdil k nam mobilni hospic
a z Charity’ jezdili pomdhat s hygienou. Nyni vse déldm sam.” (Pecujici o 68letou matku
s rakovinou prsu.)

° Podpora a pomoc ze strany rodiny

Rodinou myslime vSechny ostatni rodinné prislusniky, ktefi se podileji spolu s hlavnim pecujicim
na péci. Vzhledem ke své relativni flexibilité a finanéni nendrocnosti je tento typ sdilené péce
vniman jako nejlepsi varianta, ktera prindsi psychickou i fyzickou ulevu od péce pro hlavniho
pecujiciho. Rodina a jeji pravidelnd, ale i ob¢asna, vypomoc také poskytuje socidlni oporu, pecujici
|épe snasi narocnost, kterou s sebou dlouhodoba péce o blizkého prinasi.

»V péci mi pomdhd cela rodina, byvald manzZelka i déti. Ja déldm vse, hygienu moje byvala Zena.
Jsem rad, Ze mdm k dispozici rodinu, sdm bych to nezviddl.” (Pelujici o 75letou tetu s rakovinou
plic.)

,Mdam podporu rodiny a prdtel.” (Pecujici o 75letého otce v termindlnim stadiu nemoci.)

5 Rimskokatolickd farnost Benesov, http://www.farnost-benesov.cz/.



»Hodné pomdhaji nase déti. Jejich podpora je hodné duleZita. Vse zatim zvladam jen diky nim.”
(Pecujici o 74letého manZela s onkologickym onemocnénim.)

»Samotnou péci zvladam sama, nékdy s pomoci tety. O socidlni sluzby nemdm zdjem.” (Pecujici
o 58letou matku s rakovinou v termindlnim stadiu.)

,,O péci se délim se svagrem. V dobé, kdy pecuji, u tchyné bydlim. Jinak Ziji 80 km odsud.”“ (Pecujici
o 82letou tchyni s onkologickym onemocnénim.)

,Nékdy pomizZe otec, pomiZe s odvozem dcery do staciondre.” (Pecujici o 28letou dceru
s mentdInim postiZenim.)

»Syn pomdhd s presunem manZela na vozik.” (Pecujici o 71letého manzela po mozkové prihodé.)

7 7

° Vyuzivani pomoci formou socidlnich sluzeb

Mira vyuZzivani socialnich sluzeb je zavisla na financnich moznostech pecujiciho a pecované osoby

a také na ochoté za tyto sluzby platit. Mira vyuZiti socidlnich sluzeb pro odlehcéeni zatéze
neformalnich pecujicich byla tak velmi rozdilna.

»Jsou pro mne duleZité vsechny socidlni sluzby, které pecuji o babicku, ta mize byt doma a jd za
ni miaZu jen dochdzet. Babicku navstévuji, organizuji péci o ni a zajistuji dohled.” (Pecujici
0 92letou babicku.)

»Zatim nechci vyuZivat socidlni sluZby, ale zdroven vim, Ze ddl nedokdZu péci zajistit. Po pul roce

“

intenzivni péce uz vim, Ze nechci a nedokdzu ddl pecovat. Postupné si budu domlouvat pomoc.
(Pecujici o 67letou manZelku s akutni leukémii.)

Pecujici vyuZzivali pfedevsim pecovatelskou sluzbu (zpravidla se jednalo o pomoc s ukony osobni
hygieny a dopravou.)

,VyuZivam Ruah®, s matkou cvici, zajisti osobni hygienu a dopravu.” (Pecujici o 88letou matku po
mozkové mrtvici.)

»VyuZivame cvi¢eni Ruahu.” (Pecujici o 71letého manZela po mozkové prihodé.)

»VyuZivdam Ruah, zajistuji osobni hygienu matky, dopravu k lékari a na zahrddku.” (Pecujici
o 85letou matku s omezenou hybnosti ruky po mozkové mrtvici.)

,Denné pfijizdi sestry z mobilniho hospice, pomiZou mi a nauci mé ruzné figle.” (Peclujici
o 71letého manZela s onkologickym onemocnénim.)

6 Ruah, o0.p.s., https://ruah-ops.cz/.
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Dale byla zmifiovana dulezitost sluzeb socialni rehabilitace a zajisténi svozu.

,Prdce je pro dceru dileZitd, md povinnost, zdbavu. Do prdce na tfi hodiny ji vozi Taxik Maxik’.“
(Pecujici o 27letou dceru s mentdInim postiZzenim.)

V pribéhu naseho Setrfeni pecujici deklarovali nedostupnost jakychkoliv respitnich sluzeb,
dennich a tydennich stacionar( v uzemi. Byly zmifovany nedostatecné kapacity nékterych
sluZeb, pripadné jejich nedostatecna mira flexibility (vice viz dalSi podkapitola). Zajem pecujicich
o socialni sluzby tak pfevysuje jejich nabidku.

3.3 Zminované problémy

° Obavy a nejistota pecujicich osob

U vétsiny oslovenych pecujicich jsme zaznamenali Uzkost, obavy z vlastni nedostatecnosti, strach
z budoucnosti a beznadéj z nemozZnosti ovlivnit situaci (predevsim situaci terminalné

nemocnych). Pecujici o seniory se musi vyporadat s tim, Ze se v jejich kazdodennim prozivani
intenzivné objevuje téma umirani a smrti.

»,Mam starosti z budoucnosti, obdvam se, co jednou bude se synem. Ale doufam a vérim, Ze
pomuZe rodina.” (Pecujici o 18letého syna s mentdlni postiZzenim.)

»Jsem na néj sama, mdm obavy o budoucnost.” (Pecujici o 16letého syna s mentdinim
postizenim.)

»Premyslim, co bude, aZ nebudu mit silu se starat.” (Pecujici o 27letou dceru s mentdlnim
postizenim.)

»Jako kazdy rodi¢, obdvdm se toho, co bude, aZ tady nebudeme.” (Pecujici o 24letou dceru
s atypickym autismem.)

,Obdvdm se svého zdravotniho stavu.” (Pecujici o 85letou matku s omezenou hybnosti ruky po
mozkové mrtvici.)

»Bojim se, kdyZ se maminka zhorsi. Nechci ji ddvat do nemocnice, ale nevim, zda celou péci
zvlddnu. Taky nevim, zda budu moct pri zhorseni stavu maminky ddl pracovat.” (Pecujici o 68letou
matku s rakovinou prsu.)

»Bojim se, aZ maminka zemre, Ze zlistanu uplné sam.“ (Pecujici o 68letou matku s rakovinou prsu.)

7, Taxik Maxik” realizuje od 2. ledna 2018 pfispévkova organizace mésta — PeCovatelska sluzba okresu Benesov.
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»Mdm obavy, zda zvlddnu péci a prdci, kdyZ Zivim sama déti.” (Pecujici o 75letého otce
v termindlnim stddiu nemoci.)

»Mdm strach, zda vse zvlddnu, co nds ¢ekd.” (Pecujici o 74letého manzela s onkologickym
onemocnénim.)

»Snad to vydrzim aZ do konce a neselzu.” (Pecujici o 58letou matku s rakovinou v termindinim
stadiu.)

,0bdvam se, zda péci sama zvlddnu.” (Pecujici o 82letého manzela s onkologickym
onemocnénim.)

,Trdpi mé nejistota vtom, zda vyhodnocuji situaci sprdvné.” (Pecujici o 75letého otce
v termindlnim stdadiu nemoci.)

,Ndrocnd je nékdy noc, kdy md manzelka problémy s dychdnim. Bojim se, Ze nedokdzi pomoci.”
(Pecujici o 67letou manzelku s akutni leukémii.)

,Boji se toho, Ze nebudu moct péci zvladat a maminku budu muset ddt do ustavu, kde se ji
nedostane adekvdtni péce a pozornosti.” (Pecujici o 61letou matku s roztrousenou sklerézou.)

° Vyhofteni, psychické problémy

Pfedchozi zmifiované obavy, strachy a Uzkosti v souvislosti s nedostatkem sdilené péce zasadnim
zpUsobem ovliviuji psychicky stav pecujicich osob. V nékterych pfipadech pak vedou
k psychickym a psychiatrickym problém0m.

»Nyni se sama lé¢im na psychiatrii.” (Pecujici o 27letou dceru s mentdInim postiZzenim.)

»Je pro mne dileZitd péce psychologa, ke kterému dochdzim.” (Pelujici o 88letou matku po
mozkové mrtvici.)

,DuleZitd je pro mne odbornd psychickd podpora.” (Pecujici o 85letou matku s omezenou hybnosti
ruky po mozkové mrtvici.)

»Jsem uZ na pokraji vyCerpdni, injekce ddvam kazdé 4 hodiny.” (Pelujici o 71letého manZela
s onkologickym onemocnénim.)

»Nejhorsi je nejistota, na jak dlouhou péci se pripravit. UvaZuji o uZivani antidepresiv.” (Pecujici
o 78letou matku s onkologickym onemocnénim.)
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,Spatné spim, musim uZivat hypnotika. VyuZit socidini sluzbu manZel nedovoli.” (Peéujici
o 82letého manZela s onkologickym onemocnénim.)

»Péce o manZela mé fyzicky i psychicky vycerpavad.” (Pecujici o 82letého manzZela s onkologickym
onemocnénim.)

° Nedostupnost potiebnych socidlnich sluzeb

Socialni sluzby jsou velmi dulezité pfi poskytovani péce zdravotné postizenym détem i seniorlim
zavislym na péci. Pecujici osoby nebyly v nékterych pripadech spokojeny se sluzbami, pfedevsim
s ¢asovou i mistni nedostupnosti respitnich sluzeb a sluzeb stacionarli, potazmo s kapacitami
a flexibilitou terénnich socialnich sluzeb.

»Pomohlo by rozsifeni pecovatelské sluzby.” (Pecujici o 88letou matku po mozkové mrtvici.)

»NemuZeme zajistit se sestrou matce socidlni sluzby dle potreby, pry nemaji kapacity.” (Pecujici
o 78letou matku s onkologickym onemocnénim.)

,Rdda bych vyuZivala vice terénni socidlni sluzbu, ale maji omezenou kapacitu.” (Pecujici
o 74letého manzZela s onkologickym onemocnénim.)

,Velmi chybi odlehcovaci sluzby, je jich mdlo a jsou plné. Denni staciondie pro nemocné chybi. “
(Pecujici o 61letou matku s roztrousenou sklerozou.)

U dopravni zdravotni sluzby jsou dlouhé cekaci Ihity. (Pecujici o 61letou matku s roztrousenou
sklerézou.)

»Nemohu se dockat, aZ potvrdi misto v hospici a ja se budu moci porddné prospat do probuzeni.”
(Pecujici o 67letou manZelku s akutni leukémii.)

Dale pecujici deklarovali zajem o dalsi sluzby do budoucna.

,Do budoucna budeme potrebovat tydenni staciondr, pokud nebude, tak ustavni péci.” (Pecujici
o0 16letého syna s mentdinim postiZzenim.)

»ldedlni by bylo chrdnéné bydleni v BenesSové, pomohlo by to k osamostatnéni dcery.” (Pecujici
o 27letou dceru s mentdInim postizenim.)

,Jd bych urcité uvitala, kdyby byl v Benesové denni staciondr.” (Pecujici o 24letou dceru
s atypickym autismem.)

»ldedlni by bylo, kdyby tady se mnou mohl byt nékdo 24 hodin denné.” (Pecujici o 71letého
manZela s onkologickym onemocnénim.)
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,,Md spoustu ¢asu, neumi se zabavit, mad rdda spole¢nost, sama nikam nemduzZe. Bylo by néco pro
ni tady potreba.” (Pecujici o 27letou dceru s mentdlnim postizenim.)

Pecujici osoby také projevily zdjem o poskytovani sluzeb cilenych pfimo na né. Za nejvice
potiebné byly oznaceny psychologickd podpora, podpora ve vzdélani a odborné poradenstuvi.
Inspirace lze také najit u téch pecujicich, ktefi se naucili, jak se Ize s dlouhodobou péci vyrovnat.

»V soucasné dobé je to skola, je kazdy den mezi svymi vrstevniky a musi dodrzovat urcity reZim.
S autistickym postiZzenim jsou vZdy starosti a chovdni autistt je nékdy nevyzpytatelné. Ale po téch
letech jsme se uZ naucili svym zplisobem s tim vychdzet a predchdzet vyhrocenym situacim,
samozriejmé ne vZdy se ndm to podafi. To bychom se méli ucit.” (Pecujici o 24letou dceru
s atypickym autismem.)

,Péce o postiZené dité je ndrocnd, o tom neni pochyb. DileZité je prijmout danou situaci takovou,
jaka je.” (Pecujici o 28letou dceru s mentdlnim postiZzenim.)

»Najdu si Cas pro sebe a medituji.” (Pecujici o 28letou dceru s mentdlnim postiZzenim.)

° Neuspokojeni vlastnich potieb

Potreby rodinnych pecujicich se nelisi od potfeb ostatnich lidi. Jen je odliSnd mira mozZnosti jejich 14
uspokojovani v souvislosti s omezenimi danymi péci o blizkou osobu.

,Problém je nedostatek casu, nic nemohu stihnout.” (Pelujici o 67letou manZelku s akutni
leukémii.)

,Potrebuji, abych méla cas i na sebe, najit si prdci.” (Pelujici o 5letého syna s autismem.)

»Trochu mne mrzi, Ze mdj Zivot, prdce a rodina sly stranou.” (Pecujici o 82letou tchyni
s onkologickym onemocnénim.)

3.4 Informovanost a vzdélavani pecujicich osob

Dulezitym zdrojem informaci jsou pro pecujici poskytovatelé socidlnich sluzeb, pripadné |ékafri
a dalsi zdravotni personal.



,Informace mdm z Tloskova® nebo od obéanského sdruzeni Pramen®.” (Pecujici o 16letého syna
s mentdlnim postiZenim.)

,Po stanoveni diagndzy jsem ziskala informace od Iékara.” (Pecujici o 24letou dceru s atypickym
autismem.)

“

»Informace jsem dostal pri propusténi maminky z nemocnice, doporucili mi mobilni hospic.
(Pecujici o 68letou matku s rakovinou prsu.)

,Vétsinu informaci mdm od zaméstnankyri mobilniho hospice.” (Pecujici o 58letou matku
s rakovinou v termindlnim stadiu.)

»Vsechny informace o péci mdm od sestricek z mobilniho hospice.” (Pecujici o 74letého manZela
s onkologickym onemocnénim.)

sInformace mdm, protoZze hned od zacdtku k ndm zacal jezdit mobilni hospic.” (Pecujici
o 71letého manzZela s onkologickym onemocnénim.)

Za dulezity zdroj informaci pecujici osoby povazZuji také své blizké a znamé, predevsim ty, ktefi

s v

s neformalni péci majijiz zkusenosti. Dale pak internet, pfipadné odbornou literaturu.

,Na zacdatku jsem informace ziskal od pratel.” (PecCujici o 85letou matku s omezenou hybnosti ruky
po mozkové mrtvici.)

»Na zacdtku jsem ziskal informace od pradtel. Pak Iékar a internet.” (Pecujici o 88letou matku po
mozkové mrtvici.)

»Praktické véci mé naucila sousedka, byvald zdravotni sestra.” (Pelujici o 67letou manZelku
s akutni leukémii.)

»KniZky, média, to mi vyhovuje.” (Pecujici o 24letou dceru s atypickym autismem.)

»Vsechny informace, které se tykaji péce o dceru, si hleddm sama.” (Pecujici o 28letou dceru
s mentdInim postiZenim.)

»Naucil mé to Zivot, vse jsem si sama zjiStovala.” (Pecujici o 27letou dceru s mentdlnim
postizenim.)

Nedostateéna Ci Spatna informovanost nékterym oslovenym pecujicim vsak branila ve vyuzivani
raznych forem podpory v momenté, kdy byly potfeba. Informace jim chybély predevsim v prvnich
chvilich péce.

8 CSS Tloskov, poskytovatel socialnich sluzeb, http://www.tloskov.eu/.

9Pramen, o.s., http://www.pramenbenesov.cz/home.
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»Informace jsem nemél, nemyslel jsem si, Ze bych je kdy potireboval.“ (Pecujici o 67letou manZelku
s akutni leukémii.)

»Na zacdtky nerada vzpomindm, Zddné informace jsme neméli, jen beznadéj.” (Pecujici o 27letou
dceru s mentdlnim postiZzenim.)

»Ne, neméla jsem Zddné informace. Informace o mozné podpore pri péci o dceru jsem ziskdvala
od matek postizenych déti ve Skolce, pak ve Skole.” (Pecujici o 28letou dceru s mentdinim
postiZzenim.)

Vrdmci naseho Setfeni jsme zaznamenali poZadavky na podporu pecujicich osob v oblasti
informovanosti a vzdélavani. Pecujici pro svou péci deklarovali potfebu informaci o jednotlivych
moznostech pomoci, predevsim o moznostech socialnich a zdravotnich sluzeb. Dale deklarovali
potiebu orientace v moznostech finanéni podpory, v pravni oblasti a zajimala je také moznd
podpora v oblasti vlastni péce, a to tedy predevsSim v oblasti vzdélanosti, jak péci spravné
poskytovat.

,Potiebovala bych nékoho, kdo by ndm nékteré véci predved|. Jak pracovat s polohovaci posteli
jsem hledala na internetu.” (Pecujici o 78letou matku s onkologickym onemocnénim.)

,Chybi mi komplexni péce o pecujici, systéem kontinudlni podpory po celou dobu péce
o nemocného.” (Pecujici o 61letou matku s roztrousenou sklerozou.)

,Potieboval bych skoleni péce o imobilniho pacienta v misté bydlisté.“ (Pecujici o 61letou matku
s roztrouSenou sklerézou.)

»Setkdni s lidmi se stejnymi problémy by bylo idedini pro prfeddvdni a sdileni zkusenosti.” (Pecujici
o 27letou dceru s mentdinim postiZenim.)
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4 DOPORUCENI

Tato doporuceni reaguji na zjiSténé potreby pecujicich v rdmci naseho Setfeni a jsou uréena
k dalsi diskusi. Nejednd se o obecné zaveéry.

Doporucujeme diskusi na tato témata:

e Nastaveni a realizace informacni kampané, ktera by oslovila neformalni pecovatele v Uzemi
a obsahovala by:
- komplexniinformace o sluzbdch a riznych formach pomoci,
- komplexni informace o socialnich davkach a dalSich finan¢nich moznostech v péci,
- komplexni informace o pravech neformalnich pecujicich.
e IndividudlIni podpora pecujicich osob a nabidka odborného poradenstvi:
- v pocatecni fazi peCovani (jak efektivné pecovat, zprostredkovani kontaktl s urady
a pomoc s vyfizenim nezbytnych formalit apod.),
- pocelou dobu trvani péce,
- po ukonceni péce (vyrovnani se s odchodem blizké osoby, navrat do bézného Zivota
apod.).
e Vzdélavani, predevsim vzdélani v oblasti zvySovani kompetenci v péci. 17
e Podpora svépomocné skupiny neformalnich pecujicich a tzv. peer konzultant°.
e Podpora a rozvoj sité respitnich sluzeb a dalSich socialnich a zdravotnich sluzeb, které reaguiji
na rdzné potreby pecujicich podle faze péce a cilové skupiny pecované osoby:
- zajisténi docasné domadci péce,
- zajisténi docasné ambulantni péce,
- zajisténi pobytové péce v zafizeni socialnich sluzeb.
e Rozvoj informovanosti pecujicich o mozZnostech pomoci prostfednictvim pecovatelskych
sluZzeb. V této souvislosti zajiSténi dostate¢né dostupnosti kapacit pecCovatelské sluzby
v ramci celého Uzemi ORP Benesov.
e Podpora arozvoj dopravy pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim v Gzemi.
e Podpora a rozvoj sité psychologickych a psychoterapeutickych sluzeb:
- predevsim za ucelem odstranéni stresu a pocitl marnosti neformalnich pecujicich.

10 peer konzultant je ¢lovék, ktery svou vlastni zkuSenost vyuziva pro podporu a pomoc druhym lidem se stejnym zdravotnim
handicapem nebo problémem. D4va jim néco, co jim medicina ¢asto neumi dat — nadéji. Je totiz Zivym ptikladem toho, Ze se Ize
uzdravit nebo s nemoci (handicapem) Zit spokojeny a napliujici Zivot.



