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edmadvacetilety Honza Hrbek pied odcho-

dem z domu disledné obejde viechny poko-

je, nékteré dvefe zavie, jiné necha oteviené.

Chvili trva, nez je s vysledkem spokojeny.
Jeho temperamentnéjii sestra Hanka uz by ale
nejradéji vyrazila, Honzovo zdrzovaniji rozéiluje
avzoufalstvi se za¢ne mlatit do hlavy. ,Je to vyso-
ka skola diplomacie, vymyslet vie tak, aby viibec
vedle sebe mohli byt fika jejich matka Svétlana
Hrbkova z Brna.

Dvoj¢ata se narodila pfedcasné, do Zivota si pii-
nesla mentalni postiZzeni a dalsi zdravotni kom-
plikace. Diagnostikovany maji takzvany atypicky
autismus a vyZaduji nepfetrZitou pédi a asistenci.
Svétlana Hrbkové proto s dcerou a synem zustala
doma. ,0d chvile, kdy se déti narodily, jeduna plny
vykon. Ted uz moZna na rezervu,” podotyka.

NeudrZitelna situace

Vrodinach, do nichZ se narodi dité s tézkym posti-
%enim, neni tento model pé¢e ni¢im neobvyklym.
Jeden z rodi¢ se o potomka stara ,na plny tiva-
zek“ a nema za sebe nahradu. Domacnosti chybi
jeden piijem, a tak poita kaZdou korunu. Rodice
prichazeji o pratele a propadaji se do ¢im dal vét-
§i izolace. Nékteré pary sloZitou situaci neustoji
a rozejdou se. Piijemca pfispévku na péci, o néz
se staraji rodice, je skoro 120 tisic.

Jak upozorfiuje Petr Wija, feditel Institutu pro
socialni politiku a vyzkum, v Cesku neni systém
dlouhodobé péce. Mezi zdravotnimi a socialnimi
sluzbami je délici ¢ara. ,,A ty socialni jsou navic
hodné rozikatulkované,“ podotyka Wija s tim, Ze
nabidka je tim padem velmi neflexibilni.

Pé¢e doma byva oznacovana za nejlepsi. Ustav
je pronemocného ajeho rodice éasto nepfijatelny
astatni pokladnu pobyt v ném vyjde draz. ,Privéti-
véjsi“ zafizeni, jako je tfeba chranéné bydleni, ne-
maji dostate¢nou kapacitu. Rodi¢iim tak ¢asto ne-
zbyva neZ s ditétem ziistat doma a starat se o néj
jesté dlouhe v dospélosti. ,MiiZeme a mame pravo
sjejich pééi za stavajicich podminek poéitat? Do-
mnivam se, Ze sou¢asna situace pe¢ujicich (anejen
o déti) je neudrziteln a je potfeba ji zménit,* fika
predsedkyné Unie petujicich Zdeiika Michalkova.

S tim souhlasi i Svétlana Hrbkova, ktera odha-
duje, Ze nékdy pracuje i 20 hodin denné. Téméf
po tiech dekadach neustalé péce je dle svych slov
zrala na diichod. Zarover se ho ale obava. Stat zani
sice kromé zdravotniho platii socialni poji§téni,
ale pouze v takové vy3i, kterd ji zajisti minimaln{
penzi. ,Désim se stafi. Nemam piijem, Zadnou
dovolenou. Nemam moZnost si odpocinout nebo
fesit svoje zdravotni problémy. To je Gplné $pat-
né,* fika Hrbkova. Narok nema ani na nemocen-
skou. Pitom uZ se setkala i s nazory, Ze jen sedi
doma a na ti¢et ji chodi penize. Sama ma ve svych
padesiti letech do dtichodu daleko, manzela ale
odchod do penze ¢eka za dva roky. Nikterak vy-
soké piijmy rodiny se je§té ztendi.

Kdy? se Honza a Hanka narodili, lékatijejich ro-
di¢e ujistovali, 2e spoustu véci bude moZné dohnat.
To se ale nestalo. Chlapec za¢al brzy trpét epilep-
tickymi zachvaty, u jeho sestry se rozvijelo problé-
mové chovani. Najit pro déti $kolu bylo naroéné
achvili tovypadalo, Ze se to snad ani nepovede. Ato
pritom rodina vybirala mezi specialnimi skolami,
které by na déti s postiZenim mély byt pfipravené.

a jsem si, Ze mé zaviou, Ze upiram svym dé-
tem vzdélani. Nade déti ale nikdo nechtél,“ vzpo-
mina Hrbkova. Kdyz se détem podafilo povinnou
3kolni dochazku absolvovat a Hrbkovi pro né hle-
dali smysluplné aktivity, opét to byl problém. Pro
Honzu nejprve nasli misto v chranéné dilné. Tam
ale chlapce extrémné dbajiciho na ¢istotu rukou
nutili pracovat s keramickou hlinou. _

,Skoné¢ilo totak, Ze se celé dopoledne schovaval
na zachodé. Pak tam odmital chodit, fikal, Ze je
tam hnusné, ale vicjsem se nedozvédéla,” popisuje
Hrbkova. V té dobé se za¢al zhor$ovat také Handin
psychicky stav, protoZe dosavadni léky uZ neza-
biraly. K détskému psychiatrovi uz divka chodit
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Podana ruka
Svétlana Hrbkova

se svymi mentalné
postizenymi dvojaty
Honzou (vlevo
nahofe) a Hankou
(vlevo dole) nasli
itolité ve stacionafi
a chrané&ném bydlen{
organizace Ruka pro
Zivot. Jeji feditelka Lenka
Antonie Jani$tinova
(vpravo nahofe) by
kapacitu zafizeni rada
navysila.
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nemohla a odbornika pro dospélé rodina dlouho
hledala marné. Hrbkova si od jednoho z lékat
vyslechla i od stolu fecenou radu, aby dceru dala
na piil roku do psychiatrické 1é¢ebny, kdeji ,srov-

naji“. ,Protoze jsme s manZelem od jinych védeéli,

jak takové Jé¢eni‘ silnymi sedativy vypada, fekli
jsme, Ze v Zadném piipadé,” popisuje.

Nakonec Hrbkovi nasli tito¢i$té ve stacionafi
a chranéném bydleni, které v Brné provozuje or-
ganizace Ruka pro Zivot. Honza byl jednim z prv-
nich klientli mistni dilny, v niz nyni travi étyfi
dopoledne v tydnu. Pfes po¢ateéni nedivéru k vy-
tvarnym potfebam zde zacal malovat a ,do pra-
ce*, jak sam fika, se té3i. Hanka postupné zacala
v zafizeni i pfespavat, dnes v ném ve vlastnim po-
kojiku travi &tyfi noci tydné. Zaplati za to vétsinu
ze svého invalidniho diichodu a tfinactitisicového
piispévku od statu.

Rodi¢e by i pro Honzu chtéli ¢éasem najit byd-
leni, kde o néj bude postarano. Pro Svétlanu Hrb-
kovou to ale bude znamenat, Ze kdyz vétsi ¢ast
péce prenese na profesionaly, z(istane uz zcela
bez piijmu. A na trh prace se v padesati a poletech
zapfahu bude jen tézko vracet. ,Dfiv jsem déla-

- la mzdovou Géetni, to uz je dneska iplné nékde

jinde,“ fika. Obecné rodinni pecovatelé naraZeji
i na to, ze ceské firmy nejsou pfili§ ochotné nabi-
zet astetné uvazky.

Hrbkovym se po narozeni dvoj¢at prottidily °

vztahy, z ptivodnich pfatel zbyl jen zlomek. ,Zi-
jeme hodné v izolaci. Normalnimu* Zivotu jsme
asi vzdaleni. NemiiZeme se sebrat a jet na tyden
na hory. Ani s détmi, ani bez déti,“ vysvétluje mat-
ka. Diky détemn se ale manZelé seznamuji s lidmi,
které by jinak asi nepotkali. Hiavné Hanka potfe-
buje zvia$tni pfistup, ma tak ,svého" kadeinika ¢i
optika.,,Déla mi radost, kdyZ maji radost déti, jsme
véichni spolu a je pohoda. Chodime na vychazky
dolesanebo ¢teme pohddky a Hanka s Honzikem
se nam skrze né pfiblizi,“ fika Hrbkova.

Tkdyzse manZeliim podafilo v prib&hulet najit
pomoc a podporuy, nejvice péfe stale lezi na nich.
»Nase nejhorsi no¢ni mira je, Ze se s nami néco
stane a ty nade déti tu nechame,” pfiznava Hrb-
kova. Lenka Antonie Jani3tinova, feditelka Ruky
pro zivot, ktera ma stacionare i v Praze a Litomy-
8li, miZe o takovych pfipadech vypravét. ,Stava
se nam, Ze rodi¢ je nemocny, zemfe a nai klienti
musi do tstavu. Je to pro né velka zména. Vidi-
me je den co den a najednou se musi pfesunout
do ciziho prosttedi,* fika feditelka. Rada by proto
kapacitu domova pro lidi s postiZenim navysila.

Chybi podpora

Na nedostate¢né kapacity chranéného bydleni, ale
i dalsich sluZeb zejména pro lidi s poruchou auti-
stického spektra upozorfiuje napiiklad iniciativa
Nadéje pro déti tipliiku. .V pfipadech, kdy je k au-
tismu pfidruzena porucha v oblasti u¢eni, komu-
nikace a chovani, se velmi ¢asto stava, Ze klienti
propadavaji zdej$im systémem socialnich sluzeb
a ZatéZ nese vycerpana rodina,* uvadi pfedseda
spolku a novinar z tydeniku Respekt Petr Tiesnak,
ktery je sam otcem autistické divky.

Spolek prosazuje nékolik systémovych zmén.
Vyse piispévku na péci by se podle néj méla urco-
vat podle skute¢nych individualnich potieb. Dnes
se nemocni musi vejit do étyt jasné vymezenych
kategorii. Socialni prace v obcich by méla byt do-
stupnéjsi a pracovnici by méli byt lépe finan¢né
ohodnoceni, mysli si spolek.

Navrhovana opatieni by pfitom zdaleka nepo-
mohla jen autisttm. Na za¢atku 90. let se Jané M.
(celé piijmeni si nepiala uvést) vjedné z prazskych
nemocnic narodila dcera. Porod byl kompliko-
vany a velmi brzy se za¢alo ukazovat, Ze na malé
Petfe zanechal vazné nasledky. Lékafi holéicce
s poskozenou patefi a dal§imi problémy nedavali
moc $anci na pieZiti a Jané pry doporucovali, at
jim ji tam necha. ,Tak jsem po osmi dnech pode-
psalareverza slajsem s ni domi,“ vzpomina dnes
Sestapadesatileta Jana.

Protoze v lékate ztratila diivéru, deceru lécila
sama, tfeba pomoci kyslikového pfistroje nebo
pfirodnich metod, na néjakou dobu se uchylila
takeé k léciteliim. Pé¢i o Petru obétovala veskery

¢as. ,Pod okny nam chodily maminky s détmi.
Nékolik generaci. A my jsme porad sedély tady,”
tika Jana v obyvacim pokoji v domé na kraji Prahy.

Dcefi je dnes 28 let. Je imobilni a nemluvi. Po-
dle Jany je ale velmi vnimava. O Petru se nejprve
starala spole¢né s jejim otcem. Vztah ale nakonec
nevydrzel a péce zistala pfedeviim na Jang, i kdyz
byvaly partner si dceru bral alespoii na vikendy.

~Rok od roku jste unavenéjsi a unavenéjsi. Za-
¢inate siuvédomovat, Ze nemate pfatele, Ze byste
potfebovali podporu, odpo¢inek,” popisuje Jana,
ktera vystudovala odévni primyslovku a ptivod-
né sila kostymy pro televizi. S pé¢i o dceru uz to
ale skloubit neslo.

Zhruba pied tfemi lety uZ se Janino télo i psy-
chika za¢aly mnohaletému zapfahu vzpouzet.
Tehdy ji nejprve pomohla znama, pak ale odesla
a Jana se pied rokem zcela zhroutila. Nastoupit
tak musel Petfin otec, ktery si divku vzal k sobé.
Jana se postupné s pomoci terapie aantidepresiv
zacala davat dohromady. Nyni se s expartnerem
v pééi stiidaji.

Kdyz byla Jana psychicky na dné, piemyslela
i 0 tom, Ze by dceru dala do tstavu. KdyZ se ale
v nékolika zafizenich byla podivat, rozmyslela si
to. ,V3ichni tam jen leZi. Petra se mezi né vibec
nehodi. MtiZze sedét v sedaéce, s tatinkem jezdi
ven, raduje se,“ vysvétluje Jana.

. Parkrat si na pomoc pfizvala asistenty. Podle
Jany je ale té7ké najit nékoho, kdo je pro péci
o tézce nemocného ¢loveka vybaven jak odbor-
né, tak lidsky. A kdyZ uz se nékdo takovy objevi,
prekazkoujsou penize, Petra ma narok na tfinac-
titisicovy mési¢ni ptispévek od statu. ,Kdybych
chtgla, aby se 0 mou dcerku nékdo staral osm ho-
din denné doma, tak 13 200 zmizi velice rychle,
podotyka Jana. Stat a politici maji podle ni viici
petujicim rodi¢tm velky dluh. ,Zdravotnim se-
stram pridali. To je dobfe. Ale ja taky pracuju. Neni
?adna legrace tahat tézkého ¢lovéka, piebalovat
ho,“ upozortiuje. PFala by si, aby spole¢nost brala
naslabsijedince vétsi ohled a nebyla orientovana
jen na vykon. ,To, Ze nejsme vichni zdravi, taky
patfi k Zivotu,* mysli si.

Potieby nemocnych déti a jejich rodi¢t jdou
podle Zderiky Michalkové z Unie pe¢ujicich ¢asto
proti sobé. Aby se rodi¢ mohl dlouhodobé o po-
tombka starat, musi pecovat také o svoje psychické
a fyzické zdravi a dbat na dostateény odpocinek.
»Ale nemiiZe, protoZe dit& ho potfebuje stale aro-
di¢e mnohdy nemé kdo zastoupit,” podotyka Mi-
chalkova s tim, Ze takové sebeobétovani je nebez-
pecné, byt okoli ho ¢asto povaZuje za automatické.

Jeji slova potvrzuje jak zkusenost Jany, tak Svét-
lany Hrbkové. ,KdyZ to shrnu do jednoho slova,
jsem vy¢erpana. O déti pe¢uji rada. Je to moje za-
meéstnani i koni¢ek. Podporu bych ale potfebovala.
A hlavné dfiv,“ shrnuje Hrbkova. N

V Senatu je nyni navrh na zvy$eni ptispévku
na pé¢i pro lidi ve dvou nejvyisich stupnich zavis-
losti ze &tyT, 0 né% se rodina stara doma. Nemocni
ve ¢étvrtém (nejvy3sim) stupni by méli dostavat
19 200 korun mési¢né, tedy o $est tisic vic. U tfeti
kategorie postizeni pujde o ¢tyitisicovy nartst
nal2 800 a13 900 korun mési¢né podle véku.

Michalkova je ale pfesvéddena, ze rodinni pe-
¢ujici by neméli byt odkazéani na piispévek, ktery
dostanou jejich blizci. Méli by dostavat mzdu od-
stupfiovanou podle niro¢nosti péte. Narok na so-
cialni sluzby by také podle ni méli mit nejen-ne-
mocni, ale i jejich blizci, ktefi se o né staraji. Tuto
zmeénu uZ ministerstvo prace a socialnich véci
planuje. ,,Pe¢ujici je Casto vycerpany, sAm potie-
buje néjakou sluzbu,* uvedla Zuzana Jentschke
Stocklova, naméstkyné ministryné prace a so-
cialnich véci Jany Malaéové (obé CSSD). AZbudou
pecujici blizci uvedeni v zakoné jako nova cilova
skupina, organizace, které jim chtéji pomahat, si
sahnou na dotace ze statniho rozpoctu.

Ministersky plan podita s tim, Ze pe¢ujici rodiny
se budou moci vzdélavat, k dispozici budou mit
poradenstvi, jak napfiklad jednat s ifady, dostane
se jim také psychické podpory. Budou mit snazsi
ptistup k odleh¢ovacim sluzbam. Novelu zikona
ma ministerstvo ptedlozit vladé do konce roku,

-jeho ambici ale je stihnout to dtive.

=== +



