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Uvod

Zatinat ptispévek otaznikem v jeho ndzvu neni obvyklé. Clovéka napadne, zda takto postavené
"zahdjeni hry" neni ze strany autora pouhou manyrou ¢i ponékud podbizivou snahou upoutat
titulkem na (leckdy) nepfilis podstatny obsah. Stejné tak muZe byt divodem pro pochybnost jiz
v ndzvu prispévku i dopfedu pfiznana polemika autora s obecné pfijimanymi nazory ¢i tvrzenimi.
V soucasnosti (ve spolecenskych védach zejména) plati, Ze jen malokteré socidlni skupiné byla
vénovana tak dlouhodobd a podrobna pozornost. Hovofime-li o rodiné jako takové. Pokud vsak slovo
rodina obdafime pfidomkem "pecujici o svého ¢lena se zdravotnim postizenim" dostaneme informaci
daleko méné.

| proto je tak dlleZitd snaha Nadace Sirius pfistoupit k podpore déti se zdravotnim postizenim -
véetné jejich pecujicich rodin. Nadace se rozhodla nejdfive zmapovat potfeby osob, kterym hodla
pomahat a poté zaméfit svou podporu na problematické oblasti. Podrobné o nékterych aspektech
Zivota déti se zdravotnim postizenim a jejich rodin pojednava ve svém vyzkumu Agentura Median.
Soubory dat jsou na této konferenci prezentovany. Podle ocekdvani zahrnuji Sirokou oblast
"financovani, socialni podpory, vzdélavani, volného casu, mezilidskych vztahG" V nékterych
segmentech pfinaseji informace nové, v jinych nalézame potvrzeni nékterych "tradi¢nich" témat.
A oviem také nékterych nedorozumeéni, které se objevuji vidy, hovofime-li o spole¢enské podpore
domdci péce - zde zamérené na déti se zdravotnim postizenim

V rdmci svého pisemného ptispévku pro jednani konference "OhroZené dité Il - dité se zdravotnim
postizenim" se zaméfim na nékolik bodU, které prirezové zahrnuji vyse uvedené obecné oblasti
Zivota rodin - a jim odpovidajicich modell verejné podpory. Snahou bylo vybrat oblasti, které jsou
z néjakého dlvodu vyznamné (¢i vyjimecéné), nebo takové, u kterych dochazi ve verejném minéni
k mateni pojm (pfi¢in i nasledkd). VZdy vsak se jedna o oblast, ktera je pro rodinu pecujici o své dité
se zdravotnim postizenim duleZita (obvykle dodavam s tézkym zdravotnim postizenim).

Samoziejmé nejde ani o polemiku s Udaji na této konferenci prezentovanymi, ani o vycerpavajici
prehled skuteénych problém( déti se zdravotnim postizenim a jejich pecujicich rodin. Smyslem
pfispévku je podélit se s ucastniky konference o zkuSenosti ztakika dvacetiletého potkavani
se s rodinami déti s (tézkym) zdravotnim postizenim.

ObtiZe hledani jednotného méfitka posuzovani— co je pro pecujici rodinu skutecné dilezité?

Nejde nyni o posuzovani "zdravotniho stavu ditéte" (coZ je jinak ze strany rodin obecné velmi
kritizovana soucast domaci péce), ale obtiZze, které nastanou vidy, chceme-li hovofit o "rodiné
pecujici o ¢lena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim". Jakmile se zaméfime na kvantitativni
stranky kterékoli oblasti této rodiny se dotykajici, dfive ¢i pozdé&ji narazime na obtiZe takto pojatych
Setfeni a pohledl. Je jim nizkd uroven reflexe kvalitativnich stranek Zivota rodiny a postiZzeni
individudlinich a jedinecnych aspektl v jejich Zivoté. Ty jsou pro kazdou odlisné. Lisi se v desitkach
hodnot a charakteristik jak vnitiniho Zivota rodin, tak vnéjsSiho ramce jejich existence. Zaméfime-li se
proto na hleddni specifik umozZiujicich prozkoumat detailnéji podminky Zivota rodin pomoci
kvalitativnich méricich ndstroji dojdeme zanedlouho k témuz okraji, na néz narazilo chvili pred tim
Setfeni kvantitativni. Byt se bude jednat o srazku "z druhé strany". Nazor nékolika ptislusnikd
skupiny, byt v ramci sebelépe zvladnutého kvalitativniho (a tfeba i dlouhodobého) Setfeni, nemize
nikdy zcela vyCerpat obecny makrospolecensky ramec daného jevu.

Vice nez kdy jindy, jsem si tuto obecnou pravdu uvédomil pfi studiu podkladd pro tvorbu tohoto

pfispévku. Pojem "rodina pecujici o své dité s postizenim" je tak Siroky, jak si jen umime predstavit.
PfestoZe dale uvedu nékolik zobecnujicich zjisténi, uz nyni uvadim, Ze sdm jim pfizndvdm pouze
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omezenou vypovédni hodnotu. Pravé v tomto rozporu - ¢i nemozZnosti - dobrat se v kazdé situaci,
moznd az u kazidého ditéte Ci v kazdé rodiné spravedlivého posouzeni situace je skryt jeden ze
zakladnich problém( na cesté hledani optimalniho, vyvaZzeného a odpovidajiciho pristupu k feseni
potieb pecujicich rodi¢l a rodin - jejich déti se zdravotnim postizenim.

Je totiz obrovsky rozdil v potfebach a moZnostech, ale i ndazorech, zkuSenostech, prozitcich,
dovednostech (a takto by bylo mozZno uvést sto dalsich kritérii) rodiny, ktera pecuje o dité, které:

a) je dlouhodobé nemocné a ma nékteré ze "stigmatizujicich" postizeni, napf. tézkou poruchu redi,
tézkou kozni chorobu apod.

b) je velmitéice postizené, zasaZzena je vétsina Zivotné duleZitych funkci, je zcela odkazano na péci
a pomoc pecujici osoby,

c) je zdravé, s obasnymi problémy, progndza vyvoje zdravotniho stavu je vsak rizikova, Ci
v nékterych pripadech dokonce kriticka aZ infaustni,

d) jelehce zdravotné postizené, ale ma obrovské vykyvy v chovani, se zfejmymi prvky agrese
a obdobnych poruch, mimoradné zatéZujici okoli svymi projevy,

e) vyrasta v prostiedi materialniho dostatku, Uplné a tfeba Sirsi rodiny, s nékolika sourozenci bez
postizeni,

f) je ditétem z manZelstvi, které nevzniklo ¢i se rozpadlo, a fakt postiZzeni ditéte byl jednim
z podstatnych dlvodu rozpadu vztahu,

g) je ditétem vyrUstajicim v prostfedi pochopeni a podpory, ovsem s velmi omezenymi financnimi
zdroji,

h) je velmi malé a péce rodiny trva nékolik mésicl ¢i malo let,

i) jejiz dospélé, narocna péce trvala patnact i tficet let, pecujici osoba zestarla,

j) Zije v prostiedi, kde je k dispozici nékolik ¢i dostatek podplrnych sluzeb a podpory poskytované
oficidlnimi poskytovateli sluzeb ¢i neformalnim okolim (rodinnym a jinym),

k) je ve véku povinné Skolni dochazky, ziskalo narok na asistenta pedagoga a mlze pobyvat ve Skole
v misté bydlisté.

I) je ve véku povinné skolni dochazky, asistenta neziskalo a rodina jej hradi "ze svého", nebo
v dlsledku nepfipravenosti mistni Skoly je dité pres tyden umisténo na internatu.

Vsechny uvedené charakteristiky, a bylo by moZno takto modelovat dalsi desitky pfipadd, maji
zasadni vliv nejen na potreby vnéjsi podpory, ale i vnitini motivace a soudrZnosti pecujici rodiny.
A zejména — vSechny uvedené modely se vzajemné kombinuji a prolinaiji...

Jakkoliv je Zadouci rozvijet podporu rodin sditétem se zdravotnim postizenim, je nutno si
uvédomit, Ze pecujici rodiny nepfedstavuji jednotny monolit sestaveny z totoZznych prvku, potieb
a mozZnosti. Naopak — jestlize je néjaky celek riiznorody, potom jsou to pravé rodiny pecujici o své
dité se zdravotnim postizenim. Uvedené konstatovani je pficinou fady nedorozuméni a problémd.
Systémy verejné podpory jsou, z povahy véci samé, nastaveny na feSeni obecnych spolecenskych
problémii, zpravidla neumi, a nékdy ani nemohou vramci obecné prdvni tpravy reagovat
dostatecné citlivé na specifické problémy rodin déti se zdravotnim postizenim, které se obecnému
modelu vymykaji.

VétsSina lidi souhlasi s ndzorem, Ze domaci péce o dité se zdravotnim postizenim (zejména péce
dlouhodobd) vyznamnym zplsobem ovliviiuje podminky Zivota rodiny (o nékterych dale), jiz nyni
muUzeme vybrat jednu skupinu osob, kterym dosud u nas (s vyjimkou nékolika malo povytce
psychologicky ladénych studii) nebyla vénovana dostatecna pozornost. Touto skupinou jsou také déti
— sourozenci nemocného ¢i postizeného ditéte v rodiné. Vyvoj vztahd v pecujici rodiné se dotyka
i jich. Nevysta¢ime s pouhymi obecnymi floskulemi, které byvaji uvadény v odborné literatufe pro
oznaceni typickych vychovnych styll rodin s ditétem se zdravotnim postizenim. Vychova tak (pry)
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mUze byt protektivni, zavrhujici, ochranarskd, uzkostna, perfekcionistickd a kdovi jesté jaka.
Podstatné pri téchto modulacich je, Ze dosud se (v ¢eském prostiedi) témér nikdo systematicky
(tj. predevsim dlouhodobé) nevénoval potiebdm sourozencl déti se zdravotnim postizenim.

Sourozenci déti se zdravotnim postiZzenim, zdanlivé déti zdravé — bez zdravotniho postiZeni - stoji
mimo jakykoliv systém vefejné podpory. Z néjakého dlivodu se ma za to, Ze ,,jim nic neni“. Jestlize
selhdva verejna sprava, nepochybné existuje prostor pro filantropické snahy neziskovych
organizaci. Jisté by vsak bylo vhodné, aby ponejprv byly potfeby (moznosti, pfani, omezeni) této

skupiny déti zmapovany.

Kvalita Zivota, vztah verejnosti ke zdravotné postizenym...

UZ vySe jsem uvedl, Ze co ¢lovék, to nazor, to jind zkuSenost, jiné hodnoceni spolecenské reality a jiné
hodnoceni svého mista v této realité. V plném rozsahu to plati i pro vztah vetejnosti k rodinam
pecujicim o dité se zdravotnim postizenim. Podle vyzkumu vétSiny agentur prevladd ,vlidny zajem”,
provazeny ovsem povétsinou ,zfetelnou nevédomosti“. Tato nevédomost (hfichu sice necini) mize
vsak v nékterych pripadech plsobit problémy.

Rodiny déti se zdravotnim postizenim, zvlasté v prvnich letech ,sZivani se” s novou situaci, ¢asto
uvadéji, Ze jim pUsobi bolest nezdjem, nebo naopak zvyseny zajem okoli. Bylo by rovnéz zajimavé
prozkoumat tuto oblast.

Vzpomindm si na rozhovor s jednim tatinkem, ktery mi popisoval svoje zkuSenosti s vychovou dcerky
s mentdInim postiZzenim. Mald slecna byla k tomu vS§emu, jak to jednoduse fici — no prosté ponékud
Zivéjsi. Vlastné docela divokd. Zprvu se tatinek stydél chodit sni ven. A Ze by ji vzal ssebou
do obchodu, coZ bylo teritorium naprosto vhodné pro jeji eskapddy, to bylo jiZ zcela v Fisi science
fiction. Tatinek se dilem stydél a dilem prosté nechtél pridéldvat problémy. Sobé ani jinym. AZ jednou,
vzpominal, se ,,to zlomilo”. Jak? ,Tehdy jsem byl asi tfi dny s dcerou sam. Musel jsem jit nakoupit do
uzenin. Fronta byla aZ ke dverim, mald si ddvala zdleZet. ViydrZela to tfi minuty, pak se zacala nudit.
Vysledek byl jasny, pldcala dilem lidi a dilem prosklenou vitrinu s lahtdkami. Nékdo se odvracel, jiny
chdpavé mrkal, jenom prodavacky byly dost nervézni. Nakonec to jedna nevydrZela a utrhla se na mé:
madm pry si to décko dadt jinam, ony, Ze to maji umyté (ty vitriny), a nemiZou to pordd umyvat. Chvili
jsem stdl jako ,tvrdé Y“ a potom mi to doslo. Dokud to nedojde ji (jé za to nemuzZu, dcerka taky ne,
a jestli ji to vadi, md mé obslouZit prednostné), tak to nedojde ani mé. Moje dcerka nic spatného
nedéld — chovd se tak jak je ji viastni. NeubliZuje, nenici, jen se projevuje tak jak umi. Aby to nedélala,
musel bych ji mit pordd privdzanou. Aby se nedotykala sklenénych vitrin, nemohl bych nakupovat.
Kdybych nemohl nakupovat, umreli bychom hladem.” lJisté, asi se mu to v hlavé takto neobjevilo
za téch pdr minut, moZnd si vice domyslel pozdéji. Podstatné bylo, Ze od téch dob se svou dcerkou
chodil ven docela rdd. A taky se, podle vlastnich slov, reakcemi okoli docela bavil. To co mu jesté pred
pll rokem nahdnélo hriizu, ho nechdvalo lhostejnym...

Dosti ¢asto jsem na besedach s rodici déti s postizenim vyslechl historky o ,Spatném vztahu” k jejich
détem: ,oni na nas koukaji, v supermarketu si je prohliZeji, nejhorsi jsou déti, zastavi se a na malého
ziraji, dospéli je nenapomenou” — v desitkach variant jde o totéz. Pracovné jsem si tento jev oznacil
jako princip vzducholodi Zeppelin. Jaky vztah maji vzdusnd plavidla starého hrabéte ke zdravotnimu
postizeni? Pfimo Zadny. Ale pro velkou ¢ast populace se vyskytuji v zaznamenanihodném okoli zhruba
stejné Casto. A jak s nadsazkou a snahou o humor dodavam studentim v prednaskach: nad Olomouci
byl vyskyt vzducholodi Zeppelin zaznamenan naposledy prfed néjakou stovkou let. A muiZeme
v naznaceném duchu pokracovat. Co by se stalo, pokud by nyni nad mym méstem néjaka opravdu
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velkd vzducholod' prelétala? Je jasné, Ze drtiva vétSina lidi, ne-li vSichni, by stala v ulicich, hlavu
vzhiru, a hledéla k oblaklim. Pro¢? Protoze by byli svédky néceho vyjimecného.

Dokud budou déti s postizenim ve Skolach, v ulicich, obchodech, plovarnach, divadlech a kinech
predstavovat vyjimku a tkaz pfimo neobvykly, budou se stavat teréem zdjmu. Ten nemusi byt vidy
totozné s posméchem ¢i dokonce urdzkou. Az si vétSinova verejnost privykne tomu, Ze zdravotné
postiZeni predstavuji opravdu ,integralni“ soucast spolecnosti (a jejich casti), potom zmizi
i pohledy, Septdani a vSe co rodice tak ukorné vnimaiji...

A jesté jedna historka na ,,uklidnénou” aneb Nejsme v tom sami.

V roce 1995 jsem navstivil evropské setkdni rodin s téZce nemocnymi détmi. Mj. jsem se dal do reci
s rodinou Sommerhuberovych z Rakouska. Méli nemocnou Arnu a zdravého Jakuba. Tatinek pracoval
pres tyden ve viddnich sluZbdch v Bruselu. Domu, do mensi obce pod Alpami se vracel na vikend.
Zddraznil mi, jak rdd si bere Ariu s kocdrkem a chodi na prochdzky po vesnici a okoli. Rekl také
doslova: ,Vis, Jane, je moc dileZité, aby mé s ni ostatni vidéli. Mdm urcité postaveni, jsem pro né ten
co to nékam dotdhl, a kdyZ mé vidi s nasi Ariou, divaji se na to trochu jinak. Nejsou moc vzdélani
a nedéldm si iluze, chci vsak, aby védéli, Ze je to normdlni...” | kdyZ to nyni, po téch letech vypadd
trochu jako z manudlu pro skoleni, bylo to opravdu tak. A mélo to svij vyznam. Tehdy i nyni.
V Rakousku i u nds.

Tab. €. 1: Jak jsme na tom z pohledu verejnosti?

Vztah populace k vybranym skupinam *

rozhodné rozdily
a spisSe ano: 1997 | 1998 2003 2007 95a 09

k e
invalidim 75 72 75 75 77 77 83 75 78 72

mladezi 70 65 74 75 73 73 82 78 87 85

jinym néboz.
presvédcenim
starym lidem 62 63 64 68 63 67 82 67 68 66
chudym lidem 62 58 60 62 59 58 74 64 67 65
jinym polit.
presvédcenim

69 65 71 72 70 70 86 86 89 84

51 46 52 58 53 55 77 79

cizinclim,

61 59 68 61 61 54 62 57

politikim 61 67 58 70 55 52 64

lidem jiné barvy

pleti

bohatym lidem 41 40 ) 44 43 40 59

homosexualiim 29 27 44 38 42 39 49
(K] 16 27 30 28 24 36

42 37 49 49 50 43 55

*Souhrnny prehled vysledki vyzkumia Centra pro vyzkum verfejného minéni (CVVM) Sociologického ustavu
Akademie véd CR. Zpracovdni do tabulky autor textu. Ciselné hodnoty uvddéji procenta pozitivnich odpovédi.

Jak vidime z tabulky. Ceska vefejnost sama sebe vidi jako skupinu, kterd ze viech uvedenych ma
,hejradéji invalidy“. Tento nestastny termin si renomovana agentura CVVM pfi Akademii véd CR
vybrala pro oznaceni skupiny obcanli se zdravotnim postizenim. Moznd i vtomto ,drobném
prehmatu”, je skryt jeden z podstatnych problém( skutecného vztahu verejnosti k obéanlim se
zdravotnim postizenim. Je jim rozpor mezi pojmy ,soucit” a ,podpora“. Zda se totiZ, Ze dotazani
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obcané, majice si vybrat na Skale skupin jako jsou ,bohaci, chuddci, stafi, mladi a Romové“ skutecné
nejradéji zvoli onoho ,invalidu®. A v mysli nasko¢i podvédomad vzpominka ,vzpominds, mamo, vidéli
jsme to v televizi, ty déti tam, na téch vozicich, to musi byt strasny”, nebo ,jak ti slepci to délaji, to je
fakt sila, kdyZz maji nékam jit — téch je mi lito“... Nemusi se jednat zrovna o tenhle ptiklad, ¢asto tomu
tak je. Jedna véc je ,,mit nékoho rad“ citit litost, snad i zdjem a snad i solidaritu, druha véc je byt
ochoten pro ,,to“ (rozuméj naplnéni vlastniho pocitu) néco udélat.

Svéddci o tom mj. nasledujici priklad z podzimu 2009. Ceska republika stala opét pred dalsi z ,krizi“ —
a bylo nutno hledat polozky verejnych rozpocti ke kraceni.

Naposledy od roku 2010 sniZil tzv. usporny Janotiv balicek (Eduard Janota, ministr financi tzv.
urednické vlady 2009-2010) prispévek na provoz motorového vozidla a to u jedné skupiny pobiratelti
aZ na 50 % puvodniho stavu! Neni zndm dalsi priklad — v ramci zminéného balicku tspor — kdy by
ddvka, platba, rozpocet, byl redukovdn na jednu polovinu! Povedlo se to i diky tomu, Ze upravit
vyhldsku je vlastné velmi jednoduché. Teoreticky staci jeden podpis jednoho sprdvce kapitoly, kterym
je prislusny ministr.

Davky, prispévky, penize...

Staré uslovi, zndmé ovSem zejména v poslednich letech pravi, Ze ,o0 penize jde az v prvni fadé”.
Ve vztahu ke zdravotnimu postizeni ditéte je jisté, Ze svym nemaly vyznam maji. Stejné jako je jisté,
Ze lasku, péci a zajem plné nahradit nemohou. Mohou vsak, v duchu jiného zlidovélého Uslovi o tom,
ze ,lepsSie je byt bohaty a zdravy ako chudobny a nemocny” fadu véci ulehéit a zjednodusit.
V nékterych zvlastnich pfipadech, mizZe finan¢ni podpora v dané véci plsobit i jako rozhodujici
Cinitel.

Pred nékolika lety se v okruhu ,,naseho” staciondre objevila ctyfletd holcicka. Rikejme ji tfeba Lucinka.
Jeji maminka oplyvala lecéims, zdjmem o svou dcerku vsak nikoliv. Jeji svét byly hostince, rum, vodka
a pocetny zdstup ,ctitel”. Lucinka méla pomérné téZkou formu détské mozkové obrny. Ve staciondri
se uvolnilo misto. Byly pfipraveny ,tety”, dokonce teta rehabilitacni pracovnice, kterd by Lucince
mohla hodné pomoci. Matka umisténi odmitla. Pry nemusi. Nemusela. V tomto pfipadé bohuzZel —
zdkon o socidlné prdvni ochrané jesté neplatil a povinnd sSkolni dochdzka se na Lucinku nevztahovala.
Zkusili jsme jiny krok. Matce jsme nabidli mésicné 500, - K¢ z pFispévku nasi nadace, s podminkou,
Ze bude Lucku kaZdy den do staciondre vozit. Pfed deseti — dvandcti lety mélo pét set korun hodnotu
asi dnesnich dvandcti set. Pro tuto matku to (nastésti) byly zajimavé penize. Lucku do zarizeni vozila,
byt se vZdy o pét dni v tydnu nejednalo... | kdyZ jsme si nedélali iluze o osudu onéch penéz, i diky jim
se podarilo pro holCicku ziskat témér tri roky velmi kvalitni kaZdodenni péce...

V jednom nedavno prezentovaném vyzkumu jinak renomované agentury tak byl uveden nasledujici
poznatek ziskany v rdmci osobniho rozhovoru s Zenami pecujicimi o dité se zdravotnim postizenim:

,Déti jsou handicapovany...ale kdyZ se jim 8 let vénujete a po osmileté prdci si dokdZe zavdzat
tkanicku, tak prijde bdba ze socidlky a bum ho — mdte tisic korun dold. Je to represe za to, Ze jste ho
k tomu dostala. To, co my do téch déti vloZime, tak oni nds nepochvdli, ale ty penize vém seberou.

Z uvedeného (jisté i dalSich) byl u¢inén nasledujici interpretaéni zavér vyzkumnika:

"bodovy systém - respondenti (zejména rodice déti s mentdlnim postiZenim) kritizuji ,,demotivujici”

systém pridélovani bodu pro posouzeni vyse financniho prispévku a jeho velkou provdzanost na
pohyblivost ditéte; ,,spatné nastavené” bodovdni je pfipravuje o potrebné finance (bez nichZ nemohou
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umistit déti do specidlnich, soukromych skol), o ztrdtu osobni asistence nebo nékteré dokonce nuti
LZatajovat” pokroky svych déti".

Jisté je moZné uvedeny ndzor takto prezentovat. A jisté ma i relativni platnost. Odpovida vsak
skute¢né na danou situaci daného ditéte a jeho rodiny? Vystihuje ji dostate¢né? Umi postihnout jeji
ostatni aspekty? Pojdme si v kratkosti ukazat nékolik dalSich aspektd, které nazor maminky a zavér
vyzkumnikd nepochybné provazeji:

Zavaie-i si dité "tkanicku" - pfijde baba ze socialky a bum ho - mate tisic korun doli - je to represe
za to, Ze jste ho k tomu dostala".

1)

2)

3)

Po navstéveé socialni pracovnice nedojde ke sniZeni pfispévku na péci, o némz se zde jedna o tisic
korun (viz rozdily mezi prispévky). Nazor lze jisté chapat i tak, jak byl touto maminkou (zde
respondentkou vyzkumu) chapan: "dojde-li z néjakého diuvodu, mj. i vlivem nasi péce ke zvyseni
schopnosti ditéte, potom se prispévek sniZi". Ano - toto tvrzeni je pravdivé. Je to viak "represe"?
Nebo maminka skutecné chtéla vyjadrit tento ndzor "kdyZ je jednou dité postiZené, tak mad
napordd mit pfispévek nejvyssi, ¢i ten ktery dostalo ponejprv, a to bez ohledu na to, Ze je
v budoucnu samostatnéjsi a schopnéjsi zvlddat sebeobsluhu"? Myslim, Ze nikoliv. Maminka jen
chtéla ulevit své trpkosti z toho, Ze po posouzeni zdravotniho stavu jejiho ditéte doslo
k pfehodnoceni vyse davky (predpokladame prispévek na péci). Jeji trpkost miZe mit realny
zadklad. Socidlni pracovnice obecniho Ufadu obce s rozsifenou plsobnosti mozina sSpatné
vyhodnotila schopnost ditéte zvladat ukony péce a sebeobsluhy nebo posudkovy |ékar Okresni
spravy socidlniho zabezpeceni rozhodl tak jak vétsinou - od stolu a papir(. A tak jak obcas -
nespravné. Stejné tak miZe ovSem existovat i dalSi dlvod "Spatného posouzeni" schopnosti
ditéte - a tim je "nepfipravenost maminky a rodiny" na tuto situaci. Kolik rodic(, ktefi pro své dité
vyfizuji pfispévek na péci, znd ukony, které budou posuzovany? Kolik z nich vi, Ze ma-li byt
pfislusny Ukon (napf. schopnost sedét v sedé) hodnocen jako zvladnuty (a tedy bez ziskani
potfebného "bodu") musi jej dité zvlddnout "opakované, samostatné, spolehlivé a dlouhodobé".
A nejen to! K tomu jeSté musi umét "rozpoznat potiebu tohoto ukonu, tento fyzicky obvyklym
zpusobem zviddnout a posléze zhodnotit jeho provedeni”. Jak asi bude dité smentalnim
postizenim, o néZz v tomto pfipadé slo splfiovat tyto tfi zakladni poZadavky: ,rozpoznat, provést,
zhodnotit“???

Ze ui se z téch slov to&i hlava i ¢tenafi prispévku? A co teprve "chuddk maminka", jak ma ona tyto
véci védét? Ano, vyfizovani stupné zavislosti na péci urcité neni kazdodennim konickem
pecujicich osob. Na druhé strané - pfiznani ¢i nepfiznani jednoho bodu (rozuméj schopnost
zvladnout jeden ¢i dva ukony) mizZe rozhodnout o vysi prispévku odlisné tfeba o 4 000,- korun!
Za rok je to ¢astka ve vySi 48 tis. korun! Nezndme situaci rodiny, v niZ tento pfibéh nastal, ale jisté
pro vétsinu pfitomnych na konferenci se castka témér padesat tisic korun za rok zda
nezanedbatelnda. Pro pedujici rodinu, kterd ma dité v domdci péci, pripadné vyuziva podpulrnych
sluZeb registrovaného poskytovatele je to ¢astka vidy velmi vyznamna! A pokracujme jesté dale.
Pokud bychom této mamince (hypoteticky) nabidli brigadu ¢i pfivydélek s odménou v uvedené
vySi a napf. za 100 hodin prace - méla by o ni zdjem? Vzala by tuto "brigddu"? Samoziejmé
musime opét konstatovat, Ze jsou situace, kdy je pecujici osoba natolik vytizena narocnosti péce,
Ze jakakoliv jina prace nepfichazi do Uvahy. V rdmci své dlouholeté poradenské praxe jsem poznal
desitky (mozZna spiSe) stovky pecujicich rodin, které vynaloZily obrovské Usili pfi shanéni
finanéniho privydélku, ktery se pfi domaci péci vidy hodi. Pfed tim nelze nez smeknout. Ovsem
Casto mé napadla "kacitska" otazka: "co by se stalo, pokud by rodi¢ setinu tohoto ¢asu vénoval
pro¢teni zakladnich aspektd socidlné-pravnich, které jeho domaci péci provazeji". Ponékud
cynicky miZeme konstatovat: "po péti hodinach studia vyhlasky €. 505/2006 Sb.” by mozina
nékolik desitek tisic pecujicich osob zjistilo, Ze osoba, o niz pecuji (dité, ale starsi ¢len rodiny)
nema spravné posouzen stupen své zavislosti na péci.
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Dukaz

Pred dvandcti lety jsem zastupoval klientku (divka, 18 let, mentdlni retardace stfedniho stupné,

maminka pecujici - uZasnd a silnd Zena), kterd méla podle tehdejsi klasifikace prizndnu "¢dstec¢nou

bezmocnost", tj. asi 400,- korun mésicné. Maminka byla pfesvédcena, Ze dcera md mit pfizndn stupen

prevdZné bezmocnosti, tj. asi 800,-K¢. A ve stanovisku posudkové komise se skvél jeji zavér, Ze divka

"pomdhd matce s pfipravou stravy". Ona pfiprava stravy vypadala tak, Ze maminka

a) vymyslela, co bude na jidlo

b) jidlo (napf. brambory) nakoupila a prinesla domu

c) brambory oskrdbala, nachystala vodu do hrnce, tuto osolila

d) oskrabané brambory nakrdjela

e) jeden oskrabany brambor poloZila na prkénko, podala dcefi niZ a za jejiho dohledu dcera Jitka
brambor prepdilila.

f) maminka schovala niiZ, vzala prepileny brambor a vhodila jej do jiZ vrouci vody

g) na zdvér brambory scedila, nachystala talite...

Jak to dopadlo? Tri roky jsme vedli jedndni, které nakonec skoncilo u Vrchniho soudu. Jitka byla
uzndna za osobu "prevdiné bezmocnou®....

Pokracovani

Na jafe 2010 mne navstivila jind maminka, sle¢ny jen o malo starsi, které mi pfinesla vysledek jednani
Obecniho uradu a posudkového Iékare. Jeji dcera byla "prefazena" ze lll. do Il. stupné zdvislosti na
péci. Divdam se do odlivodnéni - a ejhle, i tato dcera mamince "pomaha s pripravou stravy"....

Pointa

V odvoldni proti tomuto rozhodnuti jiZ "rozezlend" maminka s mou pomoci poZaduje, aby odvolaci
orgdn uznal, Ze jeji dcera se stredné tézkou mentdini retardaci nemuiZe zviddnout ukon "priprava
stravy" takto:

NemiiZe samostatné pripravovat stravu. Je to v prisné kontradikci se stupném rozumové a volni
vyspélosti! VSude na svété je podstatou péce o osoby s danym rozumovym rozvojem neménny princip
»dohledu, pomoci, dozoru,”. Pokud by tomu tak nebylo — a osoby s rozumovou vyspélosti jako mad
posuzovand osoba by si opravdu mohly samostatné (sic!) pripravovat stravu - potom by bylo mozno
okam?Zité zrusit vsechny dodavatele stravy pro zafizeni socidlnich sluZeb, vsechny sluzby chrédnéného
bydleni atd. atd.

Posuzovand osoba zvlddd pouze s pomoci a omezené ukon ve fdzi ,rozhodnuti, vybéru, pldnovdni,
pouZiti, pfimérenosti, vhodnosti“, a naprosto nezviddd "spolehlivé, samostatné a opakované"
ndsledujici ¢dst ukonu, kterou je ,priprava tepelného zpracovdani pokrmdi, poméru ingredienci”
a spoustu dalsich zde jiZ neuvddénych tkond, které ovsem zcela logicky tvori onu ,,schopnost pripravy
stravy“! Za velmi dileZité je nutno povaZovat i vliv stravy na zdravi — at jiZ v obecné prijimaném
zdvéru o vlivu stravy na vznik fady nemoci — tak — v tomto pfipadé — i zfejmd moZnost pfimého
ohroZeni zdravi a Zivota posuzované osoby pokud by pfiprava stravy byla ponechdna pouze ji!

Strucné konstatovdno: provedeny zdvér je svym dopadem natolik absurdni, neodpovidajici sou¢asnym

(ale nakonec i minulym) poznatkim o zpisobilosti a schopnostech osob s danym stupném rozumové
vyspélosti, Ze jeho prizndni by znamenalo ,,revoluci” v postaveni osob s mentdInim postiZenim u nds!
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Pointa ll
V odvolacim fizeni byl pfiznan lll. stupen zavislosti na péci. Tj. namisto 4000,- K¢ divka obdrzi kazdy
mésic 8000,- K¢...

O tom, Ze se nejednd o ojedinély zavér, svédci ndzory dalSich dvou maminek z téhoz vyzkumu:

o, Neméli by se zbytecné pitvat v tom, jestli se dité samo oblékd nebo ne...to nds sStve.”

e ,Bylo by dobry, kdyby ty socidlni ddvky byly vypldceny zpétné. Reknou, Ze neznalost
neomlouvd, a tak to hraje do karet tém uradium a stat na tom usetri, kdyZ lidi nic nevédi.
Pritom materskd se zpétné vypldci.”

e IdedIni by bylo zaplatit rodice a nic jim nebrat...ty lidi, co je chodi posuzovat, je vidi 5 minut,
ale my s nima Zijeme 24 hodin. Pak ndm seberou osobni asistenci a my nemuZeme ddt dité do
skoly...”

Nyni jiz jen kratce a heslovité. Opravdu by mél byt pfispévek na dité s postizenim stejny u déti, které
se samy obléknou a pro ty, které to nikdy nedovedou? A konecné: pfispévek na péci se vyplaci ode
dne podani Zadosti. Jak jinak zpétné by to mohlo byt? Napf. bych si v Unoru pozadal o pfispévek na
péci - a posléze bych, tfreba v kvétnu pfi mistnim Setfeni uvadél, Ze dité to vSechno neumélo -
nedokazalo jiz "predloni" - at mi pfispévek pfiznaji? Zamyslime-li se nad absurditou tohoto tvrzeni,
uvidime, Ze ne kazdy nazor, byt projeveny ve vyzkumu, musi nutné vést k zavériim, jaké se prihodily
vyzkumnikdm v nasi situaci. V ¢asti obsahujici zavéry, shrnuti a doporuceni doslova uvedli:

"Bodovy systém - respondenti (zejména rodice déti s mentdinim postiZenim) kritizuji ,,demotivujici”
systém pridélovani bodu pro posouzeni vyse financniho prispévku a jeho velkou provdzanost na
pohyblivost ditéte; ,,spatné nastavené” bodovdni je pfipravuje o potrebné finance (bez nichZ nemohou
umistit déti do specidlnich, soukromych skol), o ztrdtu osobni asistence nebo nékteré dokonce nuti
LZatajovat” pokroky svych déti".

Zména bodového systému (brdt v uvahu nejen stuperi imobility, ale i mozné disledky mentdlniho
postiZzeni / psychickych poruch aj. vad).

Zavainy zdavér! Zejména v C&asti kritizujici jeho velkou "provdzanost na pohyblivost ditéte"
je skutecnosti, Ze prispévek na pédi je urcen obcanim, ktefi v dlsledku dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu nejsou schopni zvladat vybrané udkony "sobéstacnosti" a "péce o vlastni osobu".
Pfitom napf. v Ukonech péce o vlastni osobu je z osmnacti Ukonl "pouze" Sest (!) bezprostfedné
navazanych na "pohyblivost ditéte”. Ostatni jsou bud kombinaci schopnosti "pohybovych"
a "rozumovych" - jako pravé jiz zminéna "pfiprava stravy", nebo ukony sledujici témér vylucné
rozumovou slozku osobnosti posuzovaného jako je "orientace v pfirozeném prostfedi"! OvSsem jesté
tedy se musime ptat? Specidlnich? Nebo soukromych? Ve specidlnich Skoldch zatazenych do sité skol
se Skolné u nds neplati! V soukromych skolach lIze "poskytovat vzdélani za dplatu” - ovSem velmi
Casto se u déti se zdravotnim postizenim nejednd o Uplatu za vzdélavani, ale za socialni sluzby, které
pfi téchto Skolach byvaji zfizeny...

Dulezité! Vyse uvedené mize leckoho vést k zavéru: pisatel je nepfitelem rodin pecujicich o své dité
se zdravotnim postizenim. Pfipadné: pisatel nic nevi o ndro¢nosti této péce! A autor dodava: nic neni
tak vzddleno pravdé, jako uvedena tvrzeni! Jen se pro ucely ptispévku uverejnéného na konferenci
o pravech a potfebdch déti s postizenim snaZi popsat obvyklé omyly a myty, kterym podléhaji lidé,
ktefi "kolem" zdravotné postizenych a jejich rodin pUsobi - a velmi ¢asto témto mytim podléhaji
samy osoby pecujici!
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Timto prvnim mytem, ktery se snazime takto "demaskovat" je ndzor: "je Spatné, Ze ndm stdt pfi
zlepseni stavu naseho ditéte ddvku vezme!" Naopak - je to dobfe. Svéd¢i to o tom, Ze se zdravotni
stav ditéte zlepsil, Ze dokaze zvladat vice Ukonl péce o vlastni osobu, Ze jeho progndza budouciho co
mozna nejvice samostatného Zivota se zda byt mozna. Byt v praxi pljde spiSe o co mozna nejmensi,
ale presto vétsSinou zfetelnou mirou podpory... VEfim, Ze tento nazor pfijima drtiva vétsina pecujicich
osob. Nikdo rozumny nebude védomé zanedbavat dité proto, aby dostalo "vétsi davku”...

MlzZeme takto ukondéit ¢ast vénovanou rozboru dvou ¢i tfi kratinkych tvrzeni jednoho z fady
vyzkum? Jisté ne. Bylo by to nespravedlivé vici rodicim - maminkam, které se takto vyslovily. A bylo
by to nespravné v{ci nasi snaze hledat "objektivni" a "obecné" poznatky, které v Ceské republice stoji
v cesté kvalitni domaci péci (zde o déti se zdravotnim postizenim).

s

Jestlize znacna cast pecujicich rodin zastava nazor (€i jeho nuanci) svédcici o nespravném nastaveni
ukoni pf¥i pfiznavani pfispévku na péci, nelze tento pohled ignorovat. Bylo by Zadouci provést
modelovou fadu Setfeni, ktera by odhalila ,,vhodnost” posuzovani zavislosti na péci u jednotlivych
skupin déti se zdravotnim postizenim. Naposledy se tak stalo na jafe 2010 vlivem petice a usili
skupiny rodicti déti s diabetem. Na zakladé jejich tlaku pristoupilo Ministerstvo prace a socialnich
véci kurcité korekci systému. V podobné situaci mohou byt i dalsi skupiny. Je jisté, Ze stat,
v soucasné rozpoctové situaci, nebude mit zdjem zvySovat pocty osob pobirajicich prispévek
na péci. A to i déti.

Provedeni modelovych analyz mlze mit i dal$i vyznam: muze se ukazat, Ze v nékterych pf¥ipadech je
stavajici systém odpovidajici — a dochazi pouze kjeho Spatné interpretaci - presnéji potieby
a moznosti déti jsou nespravné vyhodnocovany.

Radéji dopredu zduraznim: jisté neni primdrnim ukolem rodiny pecujici o dité se zdravotnim
postiZenim "sprtat" po vecerech slova zdkon( a vyhldsek, ale zdkladni orientaci by si kaZdy zajistit
mél. Byt to miZe byt nékdy hodné tézké. Vzpomindm si na jednu rodinu, kterd pecovala o téZce
nemocné dité. A to velmi dlouhodobé. Maminka si mi (také to byva dosti casté) stéZovala, Ze ,vse je
na ni“, ManZel je hodny, snaZi se — ale jen doma. VZdycky kdyZ maji jit néco vyfizovat, posle ji. Na
urad, k Iékari, kamkoliv... Dal jsem se s nim do reci. Zacali jsme u stavu jejich synka — ale vidél jsem, Ze
to tatinkovi moc neslo. Spis odpovidal jednoslabicné. KdyZ jsme pfesli na zahradu, pookrdl. Stromky
sefazeny do rady, vétve rddné ostrihané (vzpomnél jsem si na své ,nestastné a zanedbané” jabloné),
zahrada jako vymalovand. V rohu rybnicek — a uZ jsem to vSechno dostdval ,,na prvni dobrou”,
Hloubka, mnozstvi rostlin, kyslik, samocistici role bakterii, nezamrznd hloubka, vlastnosti folie,
a nakonec i druh jakychsi lekninl. Mé to tedy pripadalo vsechno jako trdva, ale tatinek mé poucil,
coZe to vSechno za floru na zahradé mad... Dival jsem se a hlavou se mi honila jedind myslenka — kde se
to ten dobry a hodny tatinek vsechno naucil. Technické vyrazy, elektfina, péstitelstvi. Nicemu jsem
porfddné nerozumél. Abych si takové jezirko mohl poridit, musel bych zfejmé nékolik hodin shdnét
informace, Cist, studovat, volat kamarddim... JenomZe — na rozdil od toho tatinka — ja jezirko mit
mohu —a nemusim. On své dité s téZkym postiZzenim md...

Myslim, Ze z popsaného lze (v kombinaci ovSsem se zjisténimi tady dalSich kvantitativnich
i kvalitativnich ukazatel() vyvodit minimalné tyto zavéry a v nékterych bodech i doporudeni.

V Ceské republice by mé byt vytvoren obecné dostupny (obsahové i teritoridlné) systém
poradenstvi, ktery by vcas, kvalitné a ucinné rodiné poradil. Zatim je stavajici model poradenstvi
nedostatecny.

Mj. z téchto dlivod(:
a) Pracovnici davky pridélujici nejsou v primarnim postaveni poradce, a jiz viilbec ne poradce
nezdvislého. Byt fada (zejména Zen) na obecnich Gfadech dovede rodindm pomoci, stejné Casta
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je neochota, pfepracovani, vyhoreni a pocit "davam ze svého". Jak ziskat od obce (statu) davku,
nemuZze rodiné radit pracovnik obce (statu).

b) Systém socialnich sluZeb zakotvil u nas "odborné socialni poradenstvi" jako samostatnou sluzbu.
V republice je plné hrazena ze statniho rozpoctu (vice nez 800 mil. korun roc¢né). Systém
poradenskych sluzeb v3ak trpi nevyvazenosti. Nejsou k dispozici potfebné "nuance" této sluzby -
pravé napt. pro rodiny déti se zdravotnim postizenim. Neni k dispozici vyvazena sit sluzeb rané
péce (k dispozici u déti a rodin se zrakovym postizenim, takika absentuje u rodin déti
s mentalnim postizenim - prestoze jich je nejvice).

c) Z verejnych rozpoctl (stat, kraje, obce, pojistovny) je roéné vynakladano vice nez 28 mld. korun
ve formé rlznych dotaci na socialni sluzby (véetné pfispévku na péci). V republice neni vyvinut
svébytny systém poradenstvi uZivateldm socidlnich sluzeb, ktery by pfi spravném umisténi
"nasobné" zvysil efektivitu prostiedkd do systému sluzeb vloZzenych! (stavajici pokus neziskové
organizace zdravotné postizenych - poradenstvi uZivatellm socidlnich sluzeb - neni dale
podporovan a rozvijen)

Zavazny nazor, byt mozna nevédomky, vyslovila jedna z maminek, kdy fikala "idedIni by bylo zaplatit
rodice”... Skute¢né, do roku 2006 byl misto prispévku na péci vyplacen prispévek pfi péci o blizkou
a jinou osobu, ktery pobirala pfimo pecujici osoba.

Zavedeni prispévku na péci - jako davky uréené pfimo obcanu "zavislému na péci" bylo vidy
vhimano (a zfejmé opravnéné) jako krok k "narovnani" stavu. Je systémové spravnéjsi, aby davka
méla "kompenzacni" charakter osobé, které je z urcitého divodu, zde dopadu zdravotniho stavu,
omezena ve svych moznostech. A pravé rodiny déti se zdravotnim postizenim mozna predstavuji
onu vyjimku z jinak obecné platného pravidla. V souladu s pravnim (rodi¢e jsou zakonnymi
zastupci) i faktickym (rodice v drtivé vétsiné pecuji), by v zakoné o socialnich sluzbach mélo byt
pfimo uvedeno, Ze v pfipadé péce o nezletilou osobu je pobiratelem prispévku na péci rodic - je-li
osobou pecujici! Takové opatieni pfinese jisté problémy, definice rodice, jiné osoby, zména
pecujici osoby apod. Zaroven vsak "oteviené" pfizna platny stav - u nezletilych déti péci vykonavaji
rodice! A tim by i "nepravné", ale o to vice symbolicky ocenila ulohu takto pecujicich rodicti! Pozor:
ani toto opatfeni neodstrani fadu problémt, s nimiz se rodiny a pecujici osoby potkavaji. Ty maji
svlj pavod v mnoha dalsich okolnostech.

Vybrané priklady prispévkové anabaze

Prispévek na péci

Jiz vySe bylo o prispévku na péci pojednano. Ve vztahu k jeho aktualni vysi. Ta je pro vétsinu lidi, ktefi
pecuji o zdravotné postizené dité nejdalezitéjsi. Kolik bude prispévek korun, kdy jej dostaneme a na
co jej mliZeme pouZit. Proto je tak dlleZité poradenstvi a pfiprava na ,roli pecujiciho”, kterd zahrnuje
i informaci o pfispévku na péci.

V odborné i laické verejnosti vcelku panuje shoda nad konstatovanim, Ze ,domaci péce v rodinach
s ¢lenem se zdravotnim postizenim” je velmi naro¢na. Podrobnéjsi zkoumani oné , naro¢nosti” viak
nebyva zvykem. Nasledujici Udaje pochdzeji z vyzkumu, ktery jsem spolu kolegy proved| v roce 2007
a 2008 jako vedouci tymu v ramci vyzkumného Ukolu ,Postoje uZivatelG sociadlnich sluzeb k jejich
novému zptsobu poskytovani“.*

! Michalik, J. a kol. ,Postoje uZivatell socidlnich sluzeb k novému zpUsobu jejich poskytovani“, Olomouc: IRVS, 2008.
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V ndsledujicich grafech je uvedena doba pfimé péce a soucet doby pfimé péce a tzv. dohledu, ktery
uvedlo vice nez 700 respondentl rozsahlého a reprezentativniho vyzkumu osob pecujicich v rodinach

v vy

o ¢lena rodiny s tézsim zdravotnim postizenim.

Graf. €. 1: Primérna doba pFimé péce (denné) o osoby s riznymi stupni zavislosti
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Uvedené vysledky byly prvnim redlné naméfenym udajem, ktery v CR zjistoval hodinovou dotaci —
tedy ¢asovou narocnost péce o obcany s postizenim v jednotlivych stupnich zavislosti na péci. Pokud
provedeme prepocet zjisténych Udajd o ¢asové narocnosti péce a pomérime koupéschopnosti vyse
pfispévku v daném stupni, zjistime ndasledujici udaje:
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Tab. €. 2: Koupéschopnost prispévku ve vztahu k dobé péce a dohledu

. Péce a Péce a . Pocet dni po
Stupen vy Odména vy N
. . dohled dohled Prispévek . néz lze sluzbu

zavislosti . . za hodinu * .
zaden za mésic koupit**

l. 6 h 31 min 195,5 hod 2 000 10,23 3,8

Il 10 h 10 min 305 hod 4000 13,10 4,9

1. 15 h 54 min 477 hod 8 000 16,70 6,3

V. 18 h 24 min 552 hod 11 000 19,90 7,4

*odména za hodinu — jednd se o modelovy vypocet ocenéni prace pecujici osoby o osobu zavislou
v domacnosti“

** jedna se o pocet dni, v nichz lze z prispévku sluzbu koupit pfi primeérném poctu dni v mésici 30 a hodinové
cené sluzby 80,- K. (pozn. hodinova sazba u vétsiny sluzeb od 1. ledna 2008 ¢ini 100,- K¢&)

Uvedené Udaje nam piindseji - poprvé v Ceské republice pohled na néro¢nost péce o jednotlivé
skupiny obcanl — z hlediska stupné jejich zavislosti na péci. Potvrdilo se ocekavani o stoupajici délce
péce (a predpoklada se i stoupajici naroénost — obtiznost) v zavislosti na stupni postiZzeni — zavislosti
na péci. Byt jde o pohled samotnych respondentd, lze potvrdit, Ze naméfené vysledky odrazeji
skutkovy stav. Vysvétlit Ize i pokles doby dohledu u skupiny zavislych ve IV stupni oproti potfebné
dobé dohledu u osob ve lll. stupni. Osoby ve IV. stupni zavislosti jsou prakticky imobilni, a proto
je tato kategorie péce opravdu méné intenzivni, nez u osob ve lll. stupni zavislosti (kde je zarazeno
i vétsSi mnoZstvi ob¢anl s mentalnim postizenim), ktefi opravdu potrebuji (relativné) vice dohledu,
ktery je prevenci pred vznikem Urazli a obdobnych poskozeni.

| pfi respektovani mozné statistické chyby se potvrdila minimalné dvé nasledujici zjisténi:

a) hodinova odména osoby pecujici o osobu zavislou na péci (predpokladame, Ze cely prispévek
bude vyuZit pouze na odménu pecujici osobé) Cini dle stupné zavislosti cca 10 — 19 korun za
hodinu. A to v situaci, kdy tzv. minimalni hodinova mzda v Ceské republice ¢ini 56 K¢!

b) pocet dni, po néz by bylo mozno z pfispévku na péci uhradit potfebnou sluzbu jinou osobou
nei blizkou (pracujici za uvedenych v priiméru 15 K¢ za hodinu), tj. pfi uhradé 80,- K¢ za hodinu,
¢ini pfiblizné 4 az 7 dni vmésici! JestliZe uvaiujeme o koupé sluiby u registrovaného
poskytovatele (osobni asistence, denni stacionar) potom pfi platné cené sluzby za hodinu — 100,-
K¢ se jednd pouze 0 3 —-5,5 dne v mésici.

Z uvedenych zjisténi vyplyva, Ze, byt prispévek na péci nikdy nebyl zamyslen jako davka, ktera ma
zajistit skutecnou , koupéschopnost” celé sluzby — v potfebném rozsahu, potom zjistény pocet dni, po
néZz dostaCuje, je velmi nizky. Stejné tak je nutno relativizovat nékterd nezodpovédna tvrzeni
0 ,zneuzivani“ prispévku na péci. Pomineme-li patologické situace, které se mohou potenciadlné
vyskytnout v kterékoliv rodiné-situaci u nds je nemozné prispévek na péci de facto zneuzit — byl-li
stupen zavislosti na péci posouzen odpovédné! Namérené Udaje o ¢astkach, kterymi miZe osoba
pfispévek na péci pro zajisSténi péce o svou osobu disponovat, tato tvrzeni zfetelné vyvraceji!

V této kapitole se seznamime s nékterymi Cisly, ktera vsem, ktefi o domaci péci uvazuji, nebo uz se
stala jejich kazdodennim ,chlebem” mohou ukazat jaka je situace u nds v zajisténi a podpore domaci
péce. A stejné chci ukazat nékolik Udajl, které pecujici osobé ukazi, jak vidi svou situaci a podminky
péce ti, ktefi uz néjakou dobu o blizkou osobu pecuji (pokud dale neni uvedeno jinak, pochazi
publikované udaje z vyzkum, které pod mym vedenim provadél kolektiv autort Vyzkumného centra
integrace zdravotné postiZzenych a Institutu rozvoje verejnych sluzeb v letech 2007 - 2009).

Kolik osob v Ceské republice je zavislych na péci.

vevs

té statistice, kterou si ¢lovék sam zfalSuje" (W. Churchil) nebo prohlaseni nacistického zloducha
J. Goebelse, ktery mél tvrdit, Ze existuje "pravda, leZ, polovicni lez a statistika". Vérme, Ze se jedna
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o doby davno minulé a pokusme se z obecnych tdaji platnych v Ceské republice zjistit néco o tom
"kolik nas vlastné je". MoZna vsak jesté pred tim, bychom si méli umét vysvétlit "k ¢emu nam to
mysleli! V béZzném Zivoté skutecné vétSina z nds nenosi v hlavé Udaj, Ze osob zavislych na péci
v |. stupni je u nas vice neZ sto tisic. Zcela jiny vyznam tento Udaj bude mit, zasadime-li jej do
kontextu z prohlasenim MPSV z bfezna roku 2010: "MPSV si uvédomuje zdsadni sniZeni ¢dstky, kterd
je pro dotace na socidlni sluzby vyhrazena ze stdtniho rozpoctu na rok 2010. V této situaci je dileZité,
aby se na financnim zajisténi poskytovdni socidlnich sluZeb podilely také vyznamné uzemni rozpocty
samospradv a ddle uhrady od uZivateli sluZeb, v nichZ jsou tyto uhrady stanoveny, a to odpovidajici
zpusobem k zajisténym cinnostem." Zdanlivé nevyznamna véta, vysvétlujici (de facto nevysvétlitelné)
navrzené snizeni prostfedkl pro poskytovatele socidlnich sluZzeb na rok 2010 o polovinu - na tfi
miliardy korun - nabyva jiného vyznamu, je-li doplnéna nasledujici tabulkou (z materialu MPSV pro
Radu hospodarské a socialni dohody, bfezen, 2010).

Tab. ¢. 3: Objem prostiedkt vynakladanych na pfispévek na péci a navrh snizeni

s | A
p,v. davek za V K¢ za Redukov. V K¢ za 7 ,
napeclv stavajiciho cely rok vySe davek cely rok S LI
roce 2010 ) y y y
stavu

1. 2000 107 262 2 574 288 000 1000 1287 144 000 1287 144 000
11. 4000 83175 3992 400 000 3200 3193 920 000 798 480 000
111. 8000 51787 4971 552 000 8 000 4971 552 000 0
V. 12000 30750 4428 000 000 | 12000 4 428 000 000 0
Celkem 272974 |15 966 240 000 13 880 616 000 2 085 624 000

Uz chapeme? Jestlize se nejprve pronese "neutralni véta" o nutnosti "fesit Uhrady od uZivatell
socidlnich sluZzeb", a potom hned druhd véta - zde vlastné ne véta, ale rovnou tabulka - a ta uz
oteviené "Fika", jak v I. a Il. stupni zavislosti na péci snizit vysi pfispévku. V prvnim pfipadé na
polovinu, ve druhém o osm set korun. Jisté - jednd se pouze o material k diskusi (a existuji i dalsi
navrhy), ale ukazuje nam, myslim dostatecné presvédcivé, potifebu znat alespon zakladni obecné
(nékdy se také rika makrospolecenské ¢i makroekonomické) situace, v niz se jako pecujici osoby
ocitame.

TakZe nyni jiz odpovéd na otazku "kolik je vlastné v Ceské republice pecujicich osob?"

Opét podle udajii Ministerstva prace a socidlnich véci si miUZeme uvést relativné presny pocet
pobirateld prispévku na péci, z ¢ehoZz mizZeme usuzovat na priblizny pocet osob, které péci poskytu;ji.
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Tab. ¢. 4: Pocet vyplacenych pfispévki na péci, naklady a podil muzii a Zzen

o Cca ;
Prispevek | colkem* | mésiéni | Podil muza* | o4
na peci , zen

naklady
|stupen | 113000 | 237 mil. | 30% 70%
Il stupedi | 86200 |350mil. | 37% 63%
lll.stupei | 57600 | 468mil. | 41% 59%
IV.stupeft | 35200 |402mil. | 38% 62%
Celkem | 292000 | 1,457 mid. | 35% 65%

* v téchto pripadech se nejednd o naprosto presné Udaje. Napf. mésicni objem vyplacenych davek se pohybuje
v rozmezi 288 - 295 tis. prispévkl na péci. Podle tiskového prohlaseni MPSV z 22. 3. 2010.

Predchozi tabulka tedy ukazuje, ze v Ceské republice je téméf 300 tisic osob, které pFispévek na péci
pobiraji. Nejvyssi pocet je v I. stupni zavislosti na péci a nejmensi ve IV. stupni zavislosti na péci.
Vyznamné prevazuji Zeny (dvé tretiny pobirateld). Pravé na tomto prikladé mizeme prece jen zminit
jisté omezeni, které statistiky prinaseji. Pokud bychom zlstali pouze u této informace, potom
bychom si museli myslet, Ze Zeny jsou u nas oproti muzdm "vice postizené a nemocné nez muzi".
Neni tomu tak. DGvodem je skutecnost, Ze nejvice pobirateld prispévku na péci je mezi osobami
starsimi 75 let véku (57 %), na druhém misté jsou osoby dospélé ve véku 19 azZ 65 let — 24 %, mladsi
seniofi 65 aZ 75 let — pobiraji prispévek ve 12 % pripad(l a nejméné pobiratell pfispévku na péci je
mezi détmi do osmi let véku — 7 %. JestliZze vime, Ze Zeny se u nas dozivaji o nékolik let vyssiho véku
nez muZi - a témér 70% pobiratell prispévku na péci jsou osoby starsi 65 let véku - potom je ziejmé,
pro¢ mezi nimi Zeny prevazuji... Viz nasledujici tabulka (opét z materidlu MPSV: Podklad pro jedndni
v Podvyboru pro zdravotné postiZené a socidlné vyloucené skupiny Vlyboru pro socidlni politiku
Poslanecké snémovny Parlamentu CR dne 21. 10. 2009)

Tab. €. 5: Prijemci prispévku na péci dle véku

Do 18 19az64 |64az75 |75+
PnP 1 3,90% 20,70% |13,10% |62,30%
PnP 2 3,30% 29,50% |12,00% |55,20%
PnP3 18,20% [23,30% [10,00% [48,40%
PnP 4 16,10% |[23,90% |8,40% 51,60%
Celkem |7,40% 24,30% |11,70% |56,60%

Z celkového pohledu €R predstavuji osoby pecujici o své déti se zdravotnim postizenim v celkovém
souctu jen velmi malé procento! V Ceské republice pobira prispévek na péci cca ,jen” 21 600 déti
do 18ti let véku! | to mlzZe byt diivod mensiho zajmu spolecensko-politického establishmentu
o feseni jejich probléma. Jestlize uz nyni je v CR cca 350 tis. osob starsich 80 let véku — a tento podil

wrv

bude dale narustat, je zfejmé, kam se v pFistim obdobi bude ubirat hlavni zajem vefejné podpory.

Konec¢né, opét ze statistik MPSV zjistime, kam osoby ptispévek pobirajici tento "umistuji". Pfesnéji,
komu za sluzby plati. Pravé v této tabulce vidime dalsi z "dGvodd" snahy nasich politik( sniZit vysi
pfispévku na péci!
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Tab. €. 6: Kam pfijemci pfispévku na péci tento umistuji - kdo jim poskytuje podporu
Podil | Podil Podil Podil

vl ve ll. ve lll. ve IV.
stupni | stupni | stupni | stupni

Péci poskytuji/
v procentech

Fyzicka osoba 77 77 72 59

Registrovani

1 1 2
poskytovatelé 75 %5 3 3

Ddvodem, pro urputné snahy "zastavit zvysovani vyplaty pfispévku na péci" je skutecnosti, Ze osoby
tento prispévek pobirajici, jej v nejvétsi mire "umistuji" (pfekladej - pédi jim poskytuji) u osob blizkym
- u pribuznych, rodinnych pfislusnikd. Tedy nikoliv statni instituce, zafizeni, domy a domovy, ale
domaci péce je rozhodujicim mistem péce a podpory pro stovky tisic osob na péci zavislych! Véetné
déti se zdravotnim postizenim.

Opravdu ji dost statistiky. Co nam vlastné fekla? Pfedeviim jsme zjistili, e v Ceské republice je
kazdodenni udél péce o blizkou osobu v rdmci domdaci péce rozsifen vice, nez jsme mozna tusili.
Velmi stfizlivym odhadem muizZeme hovofit nejméné o 220 tisicich osobach, které pecuji o osobu ze
svého okoli, ze své rodiny. OvSem - jiz ivodu jsem jistou pochybnost o vérohodnosti statistik vyslovil.
(s pouzitim nazoru jednoho velikdana a jednoho zloducha). Véren snaze o co nejvyssi miru presnosti
musim proto i na samotny zavér této kapitoly vyslovit pochybnost. Nebude se v3ak tykat presnosti
udaja v dosavadnich tabulkach a souctech uvadénych, ale naopak. Tato pochybnost vede k tomu,
Ze na jejim konci se ukaZe, Ze pocet pecujicich osob bude u nas jesté vyssi!

Nase udaje totiZz pracovaly pouze s osobami, které jiz maji pfispévek na péci ptiznan. Tim se vsak
zdaleka nevycerpd okruh osob, které péci, v urcité dil¢i oblasti svého Zivota, nebo po kratsi uUsek
potiebuji. Pfispévek na pédi je totiz (jak si dale ukaZzeme) pfizndvam pouze osobam, jejichz omezeni
podle poznatkl lékafské védy potrva déle nez rok! Je tedy ziejmé, Ze k naSemu poctu dvé sté tisic
osob musime pfipocist minimalné jednou tolik osob, které pecuji o svého blizkého tfeba mésic, ale
i pét. O blizkou osobu, ktera neni na péci zavisla dlouhodobé, ale je "pouze" nemocna...

Najednou tak vidime, 7e v Ceské republice je "nas pecujicich" opravdu velké mnozstvi. Dlouhodobé
pecuje vice nez 200 tisic osob a kratkodobé urcité nejméné stejny pocet! Obrovské Cislo. Obrovské
mnozstvi lidi, at jiz ekonomicky aktivnich, nebo pecujicich "na plny Gvazek". Obrovské mnozstvi lidi,
osud(l a pribéhd. Asi je zbytecné klast otazku (jen trochu) provokativni: "odpovida tomuto poctu lidi,
a obrovskému vyznamu jejich cinnosti nejen pro osobu blizkou, ale doslova a do pismene pro celou
spolecnost" i zajem vefejnosti, politikli, spravci politickych, hospodaFskych a ekonomickych
zalezitosti? Odpovéd ponecham na kazdém ctendfi jednotlivé.

Pro pecujici osoby — a pro rodice déti se zdravotnim postizenim zvlasté — ma velky vyznam jeden
z aspektll vSech vyse uvedenych Cisel, hodnot, financ¢nich vydajd. Je jim dlvod ¢i argumenty, kterymi
politici (jak je maddni Fikat témér ze vsech stran ,politického spektra”) pouzivaji. Nebezpedi tohoto
pfistupu jsem shrnul v otevieném dopise mistopredsedlim dvou nejvétsich politickych stran v dubnu
2010.

VdZeni pdnové, maji-li pravdu novindfi, potom jste se ve stfedu 13. dubna méli prihldsit k myslence
a umyslu sniZit po volbdch prispévek na péci. Tedy prispévek, ktery je uréen na uhradu édsti ndkladi
spojenych s poskytovdnim pomoci lidi zdvislych na péci jiné osoby. Stdat a parlament, jehoZ jste byli
oba cleny, pred tremi lety rozhodl, Ze lidé s riznou mirou postiZzeni obdrZi prispévek na péci v rozmezi
dvou aZ dvandcti tisic korun. Dva tisice pobird skoro sto tisic lidi, nejvyssi miru jen necelych tricet tisic.
Oba dva si pamatujete (jeden z vds byl ministr prdce a socidlnich véci), Ze stat (vy, tvirci zdkona), jste
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pri jeho pripravé dosti selhali. Spocitali jste, jak stoji doslova v divodové zpravé k zdkonu, Ze na
prispévek na péci vynaloZi stdat necelych devét miliard korun. A dnes je z toho jednou tolik. Skutecné
,run“ na stdtni kasu. Je mozné vést debatu co s tim. Méla by vsak byt vedena korektné — s obou stran.
Tedy ze strany lidi na pfispévku zdvislych, i ze strany téch, co o ném rozhoduji. Mohu fici, Ze vétsi
demagogové jsou nyni na strané Vasi, tedy na strané téch co budou o osudu prispévku rozhodovat.
Namisto toho, abyste oteviené vystoupili a Fekli napf. ,nezviddli jsme to a pfi pripravé zdkona Spatné
nastavili pravidla“, nebo prohldsili omluvné ,jaksi ndm tehdy uniklo, Ze jestlize hlavnim cilem nového
zdkona stanovime podporu domdci péce — potom skutecné vzroste pocet lidi, ktefi se pro domdci péci
rozhodnou”. Viyloucen neni ani argument typu ,mili postiZeni, stdat je v koncich, prosustrovali jsme
miliardy, musime usetfit i na Vds”, | tento ndzor, jakkoliv se nebude libit, je slusnéjsi neZ véta, kterou
Vy, politicky establishment zacindte naduZivat. Zdaleka nejde jen o vds, potiZ je vtom, Ze po Vds
zacind papouskovat i elita uredniki a, existuje-li u nds vibec, pak i svét intelektudlIni. Véta zni unisono
ze vsech stran a v mnoha modifikacich. Ve zjednodusené podobé uZ dominuje Seru internetovych
diskusi: ,postiZeni si za prispévek nekupuji sluZby a vibec ho tak néjak zneuZivaji“.

Prosim kaZdého z Vids, neZ vyslovi podezieni na zneuZiti prispévku na péci, at uvede jakykoliv validni
vyzkum, ktery v dané véci probéhl — a byl alespori trochu nezdvisly na téch, co jej vypldci. My jsme
takové setreni udélali uz v roce 2008. UZ osoby v I. stupni zdvislosti potrebuji mésicné v priméru 195,5
hodiny péce a dohledu, u druhého stupné jde o 305 hodin, u tretiho o 477 hodin a u ¢tvrtého stupné
zavislosti jde o dokonce o 552 hodin mésicné! Prumérny fond pracovni doby je u nds kolem 165 hodin
mésicné. A Cislo posledni. Osoba, kterd poskytuje doma péci svému prfibuznému ve Ctvrtém stupni
zdvislosti, pobird z pfispévku na péci horentni odménu ve vysi 22 korun za hodinu. Je zbytecné
argumentovat poslaneckymi ndhradami. Vy sami jste precitlivéli, hdZe-li Vds nékdo do jednoho pytle.
Ano, neni to sprdvné. Prispévek na dopravu jisté nezneuzivaji vSichni poslanci. Nékteri, a neni jich
mdlo, ano. Vyzkum je zbytecny. Staci kalkulacka a prehled ndhrad. A nejde zdaleka jen o penize.
Patndct let politici a jejich druZina strasili ndriistem dichodcil a ¢ernymi vizemi udrenych tricatnikd,
Zivicich kaZdy "svého" duchodce. Vysledek je tady. Mezigeneracni solidarita dostavd (zatim na
Facebooku) tvrdou rdnu. A vibec tam nejde o tramvaje a nakupovdni v obchodech... Pravou pricinou
je strach. Kdo jej (spolu) vyvolal? Budete-li pokracovat stejnym stylem i u postiZenych, dockdme se
netusenych véci. Souhlasim, je zbytecné tvdfit se, Ze problém s pfispévkem na péci neexistuje. Je vSak
podlé hdzet vinu na postiZené. Prosim, nedélejte to.

Kvalita v socialnich sluzbach

Dalsi z témat, které ovliviuji kvalitu Zivota rodin pecujicich o dité (¢i ¢lena) rodiny se zdravotnim
postizenim. V rdmci pfispévku neni mozno tak Siroky okruh otdzek rozebrat podrobné, protoze se
stale pohybuji v rdmci ,,mapovani stavu”, zaméfim se jen na dalsi z rozpor( (mytl), které soucasnost
provazeji.

Po prvnim lednu 2007, s uéinnosti nového zdkona o socidlnich sluzbach, ziskali vSichni aktéfi ,hry
zvané socialni sluzby” oddechovy ¢as. Instituty nového zdkona si musely tzv. sednout, poskytovatelé,
uzivatelé i zadavatelé si museli zvyknout na nova pravidla této hry. Nyni jiz pfichazi ¢as kjejich
vyhodnoceni. Samostatné ,vyhodnoceni“ pfispévku na péci bylo podano v ptedchozi ¢asti, nyni zbyva
druhy ,rozporny balik” — a tim jsou standardy kvality v socidlnich sluzbach. Pfesnéji to co (ne)
pfinadseji uzivatelim. Z naseho jiZ citovaného vyzkumu mlzZeme uvést napf. nasledujici udaj:
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Graf. ¢. 3: Nazory poskytovatelli na kvalitu jimi poskytované sluzby podle nového zakona
o socialnich sluzbach

Poskytovatelé 2007: Kvalita nami poskytované sluzby se zvysila
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Podle naméfenych vysledkd naseho vyzkumu (252 poskytovatel( celé CR) tito v celych 76 % ptipadd
zastdvali nazor, Ze kvalita jimi poskytované sluzby se zvysila.

Pokud jsme se na podobnou oblast zeptali uzivatell (725 uZivatelG zcelé CR) tito odpovidali
nasledovné:

Tab. €. 7: Nazory uzivateld na kvalitu jim poskytované sluzby a na vysi platby za tuto sluzbu

UZivatelé — dva nazory...

Cetnost Cetnost %
zvysila 442 234 332

jestejna 180 364 51,8
snizila 12 : 36 51

x

neodpovédélo ( 68 99

¥

Celkem 702 100

Vysledek je zfejmy. Oproti témér 80% poskytovatell, ktefi si své sluzby ,pochvaluji“, jen 33%
uzivatelU zaregistrovalo néjaké zlepseni. ZvySeni platby naproti tomu uvedlo plnych 63% uZivatell
socidlnich sluzeb u nas... Uvedené pfiklady jsou jen diléim kaminkem do sloZité mozaiky vyvolané
materidlem (dnes uz zavaznym) s nazvem Standardy kvality v socidlnich sluzbach.

Konference ,,OHROZENE DITE I1“, Praha, 2010

18



Jan Michalik, Rodina pecujici o dité se zdravotnim postiZzenim — zndme ji?

Kvalita v socidlnich sluzbach se stala zaklinadlem jejich soucasnosti. Poskytovatelé pisi elaboraty,
inspekce zkouma jejich obsah, vétSina lidi — vedena dobrou vili — je presvédéena, Ze pravé ony
(standardy) jsou tou cestou, ktera zajisti lepsi budouci v socidlnich sluzbach

Se standardy je to hodné sloZité. Na jedné strané nepochybné predstavuji zménu oproti drivéjsimu
stavu ,nekvality”. Na druhé strané — rada standard(i je napsdna tak, Ze jim vyhovuji i podminky, které
bychom v normdini vyspélé spolecnosti necekali. Tak napf. standard ¢ 13 vénovany ,prostredi
a podminkdm* poskytovadni sluzby Fikd, Ze ,,poskytovatel poskytuje pobytové nebo ambulantni sluZzby
v takovém prostredi, které je distojné a odpovidd okruhu osob a jejich individudiné urcéenym
potfebam®. Troufdm si Fici, Ze kaZdy poskytovatel pobytovych sluZeb, ktery ,md na pokojich” Ctyfi
a vice uZivateli (napr. nékteré domovy pro seniory a zdravotné postiZené) standardy — selskym
rozumem nahlizeno — nesplriuje. Opak je pravdou. | pokoje pro deset bydlicich pordd mdme...

Prispévek na bezbariérovou upravu bytu

Pravé davky uréené obcanim se zdravotnim postizenim jsou koncentrované uvedeny ve vyhlasce
MPSV ¢. 182/1991 Sbh. Zdanlivé jednoducha informace o uvedeni davek ve vyhlasce ma i své nepfilis
radostné pozadi. Vzhledem k obsahu a ucelu davek (a celého predpisu) bylo by jisté vhodnéjsi, pokud
by davky obsahoval pfimo zdkon. A nejlépe samostatny zdkon o pfispévcich z titulu zdravotniho
postizeni. Tak jsme svédky toho, Ze pfi kazdé turbulenci verejnych financi, a posledni dobou mizZeme
hovofit o setrvalém stavu nepfiznivych podminek, pfichdzi snaha o redukci davek.

Jeden z poslednich pfikladd velmi omezeného vybéru problematickych ustanoveni systému verejné
podpory pro domdci péci o dité se zdravotnim postizenim predstavuje pfispévek dle vyhlasky
¢. 182/1991 Sb. na bezbariérovou Upravu bytu.

V roce 2008 jsme zpracovavali Analyzu diskriminacnich situaci, v nichz v dlisledku jednani organu
verejné spravy muize dochazet k diskriminaci osob se zdravotnim postizenim. V rdmci pfipravy jsme
oslovily desitky organizaci obc¢an( se zdravotnim postizenim. ObdrZeli jsme také tento podnét:

Na Vasi vyzvu o zasldni situaci kdy jsme diskriminovdni odpoviddm, Ze takovy priklad mdm. Jsem cely
Zivot na voziku, je mi uZ pres padesdt let. Viloni jsme potfebovali zménit v koupelné nékolik véci,
protoZe mdme stary domek a posledni rekonstrukci jsme délali v roce 1993. JenZe od té doby je hodné
novych véci a moznosti pro postiZzené. Treba ndm by pomohlo, kdybychom mohli udélat podlahové
vytdpéni. ProtoZe jsme tehdy tam dali jenom radidtory obycejné a ted, je tam jednak zima a jednak
podlaha se musi pofddné stirat, coZ je pro mne tézko zvlddnutelné. PoZddal jsem proto v roce 2007
o pfispévek na upravu koupelny. Dostali jsme ho. Ale byl jsem hodné prekvapen, Ze to bylo 50 tis.
korun. ProtoZe tehdy, pfed témi patndcti roky skoro jsme dostali také padesdt tisic. Dival jsem se na
internet a zjistil, Ze to tak opravdu je. Ze se ten pFispévek za celou dobu nezménil. Myslim, Ze jestlize
se pofdd néco zdraZuje, zvysuji se ceny vseho, ale taky se k tomu zvysuji platy, tak by se mél zvysit
i tento prispévek, prece neni mozZné, aby se za patndct rok( vibec nezmenil. To je myslim jasnd
diskriminace nds vozickdra.

Nebylo sloZité tazateli odpovédét. Clovék nemusi byt Sherlock Holmes, aby mohl prohlasit ,pfipad je
jasny..” Misto kolegy Watsona jsou adresaty, mj. rodi¢e pecujici o déti ,s vadou nosného
a pohybového aparatu”.

Pravni Uprava této jednordzové penéZité davky vychazi ze znéni zakona o socidlnim zabezpecleni
a § 34 cit. vyhlasky. Porovnanim pravni Gpravy platné v roce pfijeti vyhlasky (1991) a roce zpracovani
analyzy (2008) jsme jistili, Ze vySe prispévku zlstala skutecné nezménéna (50 tis.), pficemz se lisi
pouze ména. V roce 1991 se jednalo o korunu ¢eskoslovenskou a nyni korunu ¢eskou. Nyni mame rok
2010 a vyse pfispévku je stale stejnd!
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Je velmi neobvyklé, a pravdépodobné nenalezneme v oblasti verejné podpory uréené obcanim
obdobny pfipad, kdy v pribéhu tak dlouhého obdobi, nedoslo k navyseni ¢astky dané podpory (napf.
prispévku, davky, dotace apod.). Souvisi to i s tim, Ze za uvedené obdobi — nyni jiz témér 20 let (sic!) —
doslo ve spole¢nosti obecné k vyznamnym posundim v cenové hladiné, Urovni mezd a platd, dichodl
apod. Bez nadsazky je mozno fici, ze pravdépodobné nelze nalézt obdobny institut, ktery by za
uvedené obdobi nedoznal zmény — navyseni.

Svédci o tom i nasleduijici priklady, které jsme tehdy v Analyze uvedli. Napt. jen prispévek vojakim
z povolani na Uhradu bydleni stoupl za pouhych pét let mezi lety 2002 — 2007 o cca jednu pétinu,
priimérna mzda v CR stoupla od roku 1993 do roku 2007 takika na pétinasobek a kone&né &astka tzv.
Zivotniho minima pro jednotlivce se od roku 1991 do roku 2007 upravovala (zvySovala) 18x (!!!), a to
z pGvodnich 1 200,-K¢ na 3 660,- K¢, tj. trojnasobek v prosinci 2006 (posléze doslo ke zméné metodiky
vypoctu).

Konecné Graf €. 4 ukazuje porovnani vyse pfispévku na (bezbariérovou) Upravu bytu a tzv. indexu cen
stavebnich praci. Jednd se o praktickou ukazku ,,obecné” koupéschopnosti daného pfispévku. Jestlize
bychom chtéli v roce 2007 zachovat alespon zakladni koupéschopnost tohoto pfispévku jako v roce
1991, potom by prispévek musel ¢init cca 140 500,- K¢.

Graf. €. 4: Srovnani vySe prispévku na bezbariérovou Gpravu bytu a indexu cen stavebnich praci
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Pravym divodem uvedeni tohoto udaje vtextu pro konferenci ,OhroZené dité Il — dité se
zdravotnim postizenim” neni stesk nad jednou davkou. Ani prosté rozhorceni nad jeji — zcela
nedostatecnou vysi. Je jim poznani, Ze jeden ze zakladnich prostfedkli podporujicich domaci péci —
uzplsobeni obvykle bariérového prostfedi nestal za dvacet let nikomu za to, aby se zamyslel... Ono
je asi lehci odpovidat v obecnych vyzkumech typu , ke komu mam pékny vztah“... Pokud se vSak
jedna o konkrétni pomoc, vse je najednou zpravidla hodné slozZité. A pokud uz nékdo navrh na
zlepsSeni poda, byva oznacen za ,,nesystémovy”... Jesté, Ze je systémovy cely systém...

Rodic a dité s postizenim ve zdravotnickém zatizeni

Text prispévku plvodné zamysleny na nékolik stran, se rozrostl do Sife, ktera se stdvd neunosnou.
Proto snad jiz jen posledni , drobnost”, kterd vSak pro vétSinu pecujicich rodin predstavuje Casta
traumata. Zvlasté pecuji-li delsi dobu a dité vyroste, Ci se stane (formalné) dospélym...

Umluva o pravech ditéte hovofi o tom, Ze ,ditétem je lidskd bytost ve véku do 18 let, nenabyla-li
zletilosti drive...”. Tolik fe¢ ustavniho dokumentu. Jisté — ze socidlné psychologického (a koneckoncll
i biologického hlediska) ¢lovék neprestava byt ditétem svych rodica i nadale. Pravni konstrukce vsak
za dospélost povazuje 18 let véku. Ponékud odlisné se (pravni konstrukce) stavi k otazce rodicovstvi
podle zdkona o rodiné: , VyZivovaci povinnost rodict k détem trvd do doby, dokud nejsou schopny se
samostatné Zivit...,. Lze Fici, Ze uvedené ustanoveni ¢eského zdkona o rodiné je svou jednoduchosti
az ohromuijici. De facto je zde tak zaloZena nikdy nekondici a trvald vyZivovaci povinnost (rozuméj
i péée, uspokojovani Zivotnich potfeb) pro rodice déti stézkym zdravotnim postizenim — které —
v pravém slova smyslu budou jen velmi obtizné splfiovat podminku ,, samostatné se Zivit“.

V uvedené legislativni zkratce dochazi vyznamu pfedchozi tvrzeni o ,,dlouhodobosti“ pojmu zdravotni
postiZzeni — a pfipadné potiebné péce. Skutec¢né — pro zdravotnické zafizeni mlze pfitomnost tézce
zdravotné postizeného pacienta (navic ditéte) znamenat ,,vyboceni” z bézného stavu véci na pét dni,
dva tydny, mozna mésic. Pro rodinu ditéte s postizenim jde o pét, deset, dvacet a vice let. Mnohdy
o cely Zivot... Popsani této skutecnosti je v daném rozsahu nemozné. Dodejme jen, Ze se jednd o dalsi
problematicky prvek, ktery mize ovlivnit komunikaci zdravotnickych pracovnikl a pacientl a jejich
rodica.

Marginalie 1

Sms zprava matky chlapce s tézkym zdravotnim postizenim

Pane M., S. mél dusnost, jsme na JIP ve Mésté. Pojistovna prestala hradit moji hospit. a tak mizu jen
sedét vedle postele (v noci jsem u S. bez védomi prim. a as. - spim na zemi a jsem vdécnd, Ze mé
nevyhodi). Obrdtila jsem se na vedeni nem. s prosbou o moji hosp. nebo aspori — abych mohla ve dne
v noci u ného sedét a odpoledne, aby u s. misto mne byla babicka nebo syn. Prosim vds, pfimluvte se
za to rdno na reditelstvi (677 899 988 nebo 754678900).

Druhd sms zprava matky chlapce s tézkym postizenim

uného a doprovodit ho aZ do konce (jsem na to pripravena). Také ho ve dne v noci odsdvam,
prebaluju a krmim Zal. sondou. Cely Zivot jsem se o néj vzorné starala, do Zddného staciondre
neddvala. Nemd on prdvo na moji pfitomnost a jd prdvo byt s nim? Tady se uZ vi, Ze jsem byla
na feditelstvi a chtéji se nds zbavit-poslat jinam. Ale S. bude na JIP do smrti zdvisly... Prosim, zavolejte
tam, jak jsem vcera psala.

Marginalie 2

Zaznam hovoru s matkou divky (18 let) s téZzkym postiZzenim

Pane M., ja jsem z toho jesté v Soku. Ja nevim, co mdm délat. To snad nemiiZou myslet vazné. Jd
nevim co je to moZné tak uvaZovat? Oni mi rekli, Ze to tak nejde, Ze nespolupracuje, Ze si nemizu
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myslet, Ze maji ¢as jenom na M. a tak Ze jestli se to nezméni tak ji daji na psychiatrii na uzavrené
oddéleni, protoZe ona pry viibec nekomunikuje..., ja jsem fakt v Soku...

Je nutno uvést, Ze Ceské nemocnice se jen pomalu dokazi zbavovat nestastné (a pfimo skodlivé a zIé)
praxe z minulosti. Dité bylo v nemocnici zpravidla hospitalizovano bez rodice. Jestlize nyni — postupné
— alespon na détskych oddélenich se jiz dafi (Ize uvést vétSinou?) s ditétem prijmout do nemocnice
i (zpravidla) matku ditéte, potom obrovsky problém nastava v pripadé pacientl, ktefi maji tézsi
zdravotni postiZeni, jiz nejsou détmi — ve smyslu vySe uvedené legislativni definice — a maji byt ¢i jsou
hospitalizovdna na ,bézném®“ oddéleni zdravotnického zafizeni! V téchto ptipadech prozivaji rodiny
obrovskd dramata, protoZe zdravotnické zatizeni ¢asto hovoti o tom, Ze ,,neumi, nema podminky,
nedokaze” pobyt zajistit. Pfitom uz malokdy je ochotno pfiznat, Ze stejné tak jak nedokaze zajistit
podminky pro soubézné prijeti rodice, tak stejné tak (zpravidla) neni schopno poskytnout pacientu se
zdravotnim postizenim péci, kterou on vzhledem ke svému stavu a postizeni potfebuje a vyZaduje.
| zdravotnickym pracovnikiim je jisté znama

Namisto zavéru

Skoro se chce Fici, Ze vSe podstatné bylo jiz feCeno. Nyni by bylo na misté pfinést shrnujici pfehled
uskali, situaci, zkuSenosti a mozna i navrhli na zlepseni stavu. Pohledem do navrhu grantového
schématu Nadace Sirius je mozno zjistit, Ze vétSinu z mnou popsanych problémovych okruh by bylo
mozno v ramci pfistiho obdobi popsat vice a podrobnéji. Prostor pro zlepSovani stavu podminek
doméci péce (a nejen domdci, ale i institucionalni) v Ceské republice existuje. Proto nebude piispévek
koncit obvyklym oficidlnim a suchym shrnutim problému, ale osobni zkuSenosti jednoho tatinka,
ktery popsal patnact let péce o téZce a nevylécitelné nemocné dité.

Jeho pfibéh, a pfibéh pecujici rodiny, je vice neZ vSechna nezpochybnitelna zjisténi a sebedokonalejsi
grafy.

Jako otec nemocného ditéte, naseho Jirky, bych se chtél podélit se svymi pocity, s rodi¢i nemocnych
déti a zejména s témi lidmi, kterfi se nastésti s mukopolysacharidosou nikdy nesetkali.

Nds chlapec se narodil v roce 1991 a tak, jak tomu bylo u mnohych jinych, zpocdtku jsme netusili, Ze je
nemocen. Diagnosa se stanovila asi v 3,5 letech véku syna, kdy se postupné zacaly objevovat prvni
pfiznaky onemocnéni, v nasem pripadé dominovala zejména porucha feci. Abych se pfiznal, kdyZ jsem
poprvé uslysel definitivni verdikt-tj. diagnosu mukopolysacharidosa typ Ill A- San Fillipo syndrom,
v prvnich chvilich jsem si neuvédomoval, co verdikt znamend, a nechtél jsem tomuto faktu uvérit. Tak
jako asi kaZdy rodi¢ nemocného ditéte. V oné prvni fdzi si nikdo z nds nechce pfipustit skutecnost, Ze
se jednd o onemocnéni, jeZ béhem let vede nevyhnutelné ke smrti ditéte. AC lékar, nikdy jsem se
s timto onemocnénim prakticky nesetkal, snad kdysi ddvno teoreticky na strankdch ucebnic, kde bylo
popisovdno v nékolika prostych vétdch drobnym pismem, jako naprostd rarita. Postupné jsem se
sezndamil s typem onemocnéni, jeho podstatou a priibéhem. Ano, i v této fdzi jsem stdle jesté nechtél
vzit tento fakt na védomi, prosté clovék, jehoZ dité se nachdzi v pocdtecni fdzi onemocnéni, kdy jesté
nejsou priznaky choroby vyraznéji rozvinuty, si neumi predstavit, co vSechno se bude dit. A ani nechce.

Prvnim prohlédnutim se stala ucast na setkdni v Milovech, kde jsem se poprvé setkal s tvrdou realitou
a vidél zde déti v riizné a to i dosti pokrocilé fdzi onemocnéni a uvédomil si, Ze tento osud bohuZel

ceka i nasi rodinu.

Ji? tehdy jsem védél jedno. Ze se prosté o chlapce postardm aZ do konce. Nevim pro¢, ale obéas jsem
se ve své mysli jiZ za svobodna pristihl pfi myslence, jak bych se zachoval, kdyby se mi nékdy narodilo
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téZce nemocné a postizené dité. JiZ tehdy jsem si v duchu sliboval, Ze bych tento osud vzal plné na svd
bedra a ani mne nenapadala jind varianta. Ovsem takovéto myslenky jsem zdhy zapudil jako
neopodstatnéné a jakoby z jiného svéta. Nyni vidim, Ze jako bych predjimal osud, ktery mne a moji
rodinu postihl. Snad telepatie? Ci paradoxni hficka osudu.

A poté jiZ ndsledovalo vse, co je popisovdno v literature a to bohuZel tim zplsobem, ktery zcela
odpovidal uc¢ebnicovému prubéhu onemocnéni. Mél jsem informace o skutecnosti, Ze priimérnd doba
preZiti u mukopolysacharidosy Il A je 14 let véku ditéte. JelikoZ béhem vysSetfovdni se zjistilo, Ze
chlapec mad nulovou aktivitu enzymu, coZ v praxi znamend, Ze se jednd o nejtéZsi formu nemoci
s nejrychlejsim pribéhem, dalo se teoreticky predpokladat, Ze se bohuZel ani této priimérné doby
nedozije. Ano, moZnd se nékomu, zejména nezainteresovanému, mohou jevit uvahy v tomto smyslu az
morbidniho charakteru, ale dnes jsem presvédcen, Ze tomu tak neni a nemdm v tomto duchu Zddnych
vycitek. Pouze jsem tehdy prostou pocetni uvahou zkonkretizoval, jak budu asi stary v dobé, kdy si
zdkefné onemocnéni vybere svoji dan.

Ano, ndsledovala dalsi tézkd a téZsi obdobi, obdobi hyperaktivity, kdy ¢lovék byl v neustdlém poklusu,
aby korigoval chovdni a projevy svého ditéte, a v této dobé jsem se obcas pfistihl pfi myslence, jaké to
asi bude, kdyZ chlapec postoupi do dalsi faze, faze poruchy a ztrdty chize. Mél jsem tehdy pocit, Ze se
ndm asi ulevi, protoZe zvlddnout obdobi hyperaktivity opravdu neni snadné. AZ posléze jsem zjistil, Ze
mukopolysacharidosa je nemoc, kterd nemd lepsi a horsi fdze a Ze obdobi tzv. ulevy nenastane nikdy.
Mukopolysacharidosa je hriizna a strasliva po celou dobu jejiho trvdni. KdyZ se zddnlivé jeden problém
zmirni ¢i omezi, vynofi se mnoho dalSich a jesté horsich. Mobilita spojend s kocdrkem c¢i vozikem
a vSemi problémy, jeZ s touto situaci souvisi, obtiznd manipulace v panelovém domé, komplikované
vychdzky pod pdtravymi pohledy lidi, ale na vse si ¢lovék zvykne a tyto situace jej nevyvddi z miry.
Jisté i transport do staciondre, ve kterém byl Jirka umistén do urcité doby, neZ byl z ného viceméné
vykdzdn smérem do jiného zarizeni, vlivem strachu zde pisobici Iékarky z obav z nezviddnuti horsiciho
stavu, se nejevil prochdzkou riZovym sadem.

Ano, pokracujici destrukce centrdiniho nervového systému méla za ndsledek postupné vyhasindni
polykaciho reflexu, kdy krmeni se stdvalo utrpenim pro neustdlé zaskakovdni soust a projevim
dusnosti. Tehdy se jevilo feSenim zavedeni gastrostomické sondy, kdy krmeni se stalo opravdu
mnohem schidnéjsi, ale samoziejmé to prindselo dalsi a dalsi nové problémy - pravidelnd péce
o sondu, nutnost opakované vymény po urcité dobé. Zhorsujici se hybnost, totdIni inkontinence,
zvysSend potreba péce ve vSech smérech stdle vice a vice vyplriovala ¢as celé rodiny, ¢lovéku uZ zbyvalo
stdle méné a méné fyzickych i psychickych sil na zvidddni situace. Velkym Stéstim bylo a je, Ze se
muZeme spolehnout na pomoc babicky a nyni i tchyné. Odrustajici dcera téZ postupem véku byla
ndpomocna v této fdzi onemocnéni.

A zdludnd nemoc si i naddle a neuprosné vybirala svou dan. Chlapec, ktery nyni, s velkou
pravdépodobnosti i diky tomu, Ze jsme oba lékafi a celkovd péce je po vsech strankdch velmi dobrd,
a zejména stran zdravotnich obtiZi bez prodlev, Zije jiz 14 rok svého Zivota, tedy rok, ktery je uddvdn
jako primérnd doba preZziti. Ano, i takto je ¢lovék schopen uvaZovat v této fazi.

Aby Zivot nebyl tak jednoduchy, nedlouho pred letosSnimi vdnocemi se situace opét zkomplikovala
a jednou po ndvratu z prdce, kdyZ Jirku zrovna hlidala babicka, jsem zjistil, Ze chlapec se nachdzi ve
velmi tézkém stavu, ano mohu prosté Fici, na hranici Zivota a smrti, odborné feceno ve stavu tzv.
respiracni insuficience, tj. kolapsu dechovych funkci. Ndsledoval pfevoz na anesteziologicko
resuscitacni oddéleni, intubace, ndsledné uvedeni do ,umélého spdnku” a pripojeni na dychaci
pfistroj, ktery zajistoval tuto Zivotni funkci. Postupné dochdzi k urcité upravé stavu a je vyzkouseno
odpojeni a odstranéni inkubace (vyjmuti doposud zavedené trubice z priidusnice), ale opakované bez
dostatecného efektu. Ano, zde projevila choroba naplno dalsi kousek svého destruktivniho plsobeni -
ndsledovala tracheostomie, coZ jest chirurgické a trvalé otevreni pridusnice a zavedeni kovové kanyly
- trubicky, kterd zajistuje dychdni. Ano, jisté, chlapci se ulevilo, nadm také tim, Ze nemusime sledovat
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téZky boj o dech, ale samoziejmé péce se intenzivnéla, pfistoupila nutnost trvalého a opakujiciho se
odsdvdni elektrickou odsdvackou, samoziejmé i v noci, pravidelné Cisténi ucpdvajici se kanyly a jeji
opakovand vymeéna. V soucasné dobé mdme tedy chlapce doma, stfiddme se ve spdnku s nim
systémem jd den, ty den. Neni to jednoduché. Oba chodime stdle do prace, manZelka 3 dny v tydnu.

Ano, proc si néco namlouvat, choroba se dostala do fdze, kdy neodvratny konec se nezadrZitelné bliZi.
MiiZe nastat zitra, za tyden, za 3 mésice?

MozZnd se nékomu miZe zddt Sokujici, Ze v této fazi ¢lovék obcas zjisti, Ze jeho mysl se tould uplné
nékde jinde, neZ by pfedpoklddal. Ano, je zcela smifen s tim, co nastane, co neovlivni sebelepsi péci,
uvaZuje o naprostém a definitivnim konci.

Mukopolysacharidosa je osud, obét, dlouhé stradadni, zatéZ fyzickd, hruby zdsah do psychiky ¢lovéka,
vysledkem je otupéni, ztrdta zdjmu o okoli a vse, co md a mél clovék rad, mnohdy v kombinaci
s nechuti, demotivaci a s pfispénim casto i fyzické neschopnosti realizace mnohych cinnosti.
Mukopolysacharidosa je komplexni proces, majici vliv na celkovou situaci v rodiné, mnohdy dochdzi
k naruseni vztahi a vyhroceni problémd, které by nastaly i za zcela normdlnich okolnosti. Jesté Castéji
je na viné ona sama. Jisté se odrdZi na vsech clenech, zdravych sourozencich i okoli. Poznamendvad
cely Zivot a zanechd i stigma do budoucna. Ano, moZnd nékomu miZe pripadat, Ze to, co musi
absolvovat rodi¢ a blizky clovék ditéte nemocného mukopolysacharidosou, miZe byt i urcitym
positivem ¢i obohacenim. A¢ se nechci rouhat, ve své dusi tento pocit neshleddvdam. Neodsuzuji taktéz
nikoho, kdo tuto situaci tak ¢i onak nezvilddl nebot pouze ten, kdo se s mukopolysacharidosou ve svém
Zivoté setkal, je oprdvnén soudit.

Sdm za sebe, a opakuji, Ze vyse uvedené jsou pouze mé viastni uvahy, mohu fici, Ze krutou zkusenost
s mukopolyacharidosou bych neprdl ani svému nejvétsimu, ano nejvétsimu nepriteli... Ano, Danecku,

uz Té béZim odsat...

tatinek nemocného Jirky, chlapec zemiel v 15 letech
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