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Abstrakt

Tématem bakalarské prace jsou Slaba mista statni podpory rodindm pecujici o dité se
zdravotnim postizenim. V prvni ¢asti prace je zmapovan soucasny stav systému podpory
témto rodinam. Konkrétn¢ jaké ptispévky jsou ji poskytovany a jaké socialni sluzby jim
maji s péci pomoci. Dale je vysvétleno hlavni teoretické vychodisko, kterym je teorie
familizace. Metodologie vyzkumu byla vedena kvalitativnim zptisobem. Respondenti, kteti
byli zastupci z fad rodici, kteti pecuji o dité se zdravotnim postizenim, byli vybirani
pomoci metody snéhové koule a bylo jich celkem 7. Poslednim respondentem byl taktéz
aktér v problematice, konkrétn¢ se jednalo o poslance, ktery zaseda ve vyboru pro socidlni
politiku. Pomoci hloubkovych rozhovorti s osmi riznymi respondenty jsou zkoumany
jednotlivé aspekty podpory rodinam, jejich vyhody, ale hlavné jejich nedostatky. A to
nejprve v oblasti financni podpory a posléze 1 v oblasti socidlnich sluzeb. V nésledné
diskusi je pak cely problém probiran v kontextu teoretického ramce prace, tedy teorie
familizace. Hlavnimi zjiSténimi prace jsou zejména informace, Ze pro velkou cast rodict
neni vyse finanéni podpory dostateéna a Ze socialni sluzby v Ceské republice nejsou
adekvatné rozsifené a Ze jejich cena, kterou rodi¢e musi doplacet, je jednim z divoda, proc¢

je nevyuzivaji.

Abstract

The topic of the bachelor thesis is Weaknesses of state support for families caring for a
child with disabilities. In the first part of the thesis the current state of the system of
support for these families is mapped. Specifically, what benefits are provided and what
social services are supposed to help them with their care. Then the main theoretical basis is
explained, which is the theory of familialism. The research methodology was conducted in
a qualitative manner. The respondents, who were representatives from among parents who
care for a child with disabilities, were selected using the snowball sampling method and
there were 7 respondents in total. The final respondent was also an actor in the issue,
specifically a member of parliament who sits on the social policy committee. Using in-
depth interviews with eight different respondents, the different aspects of support to
families, their advantages, but mainly their shortcomings are examined. This was first in
the area of financial support and then in the area of social services. In the subsequent

discussion, the whole issue is then discussed in the context of the theoretical framework of



the thesis, i.e. the theory of familiarisation. The main findings of the thesis are in particular
the information that for a large part of parents the amount of financial support is not
sufficient and that social services in the Czech Republic are not adequately extended and

that their cost, which parents have to pay, is one of the reasons why they do not use them.
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Uvod

Hlavnim tématem bakalarské prace je podpora rodin, které pecuji o dit€¢ se zdravotnim
postizenim. Jedn4 se o téma vysoce aktudlni, podle posledniho $etieni Ceského statistického
uradu z roku 2018 ¢ini pocet osob mladsich 18 let s jakoukoliv formou zdravotniho postizeni
zhruba 117 000 (Cesky statisticky tGad, 2018). Ptispévek na pééi, ktery je poskytovan na
zéklad¢ zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, pak pobira zhruba 21 600 pecujicich
rodi¢t (Michalik, 2023).

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim mize pro rodinu, ale i jeji $irsi okoli, predstavovat
narocnou vyzvu, kterd se sebou piinasi fadu konsekvenci. Toto téma je velmi komplexni,
jelikoz vzdy zélezi na typu zdravotniho postizeni, kterym dité trpi. Nékteré zdravotni
problémy mohou byt leh¢iho charakteru a dit€¢ necini zavislym na ostatnich. BohuZzel se
objevuji 1 ptipady, kdy zdravotni komplikace Cini nezletilého jedince pIné€ zavislym na péci
jinych. Tato bakalafskd prace se vénuje zejména détem a jejich rodindm, které

pobiraji jakykoliv ze zdkona stanovenych ptispevkill na péci.

Tato podpora je velmi diilezitad a pro n¢které miize byt i1 existencidlni otdzkou. Zaroven ale
muze byt v nékterych pripadech absolutné nedostatecnou a nepokryvat finance, které musi
byt na péci o dit€ vynalozeny navic, oproti ditéti zdravému, a rodiny se tak musi spolé¢hat na

dary od nadaci a soukromych subjektti.

Podobnou problematikou se zabyvalo jiz n¢kolik dalSich praci, at’ uz se jednalo o jiné
kvalifika¢ni prace, odborné studie, vyzkumy ¢i internetové clanky, ze kterych tato prace také
castecné vychazi. Nejprve se vénuje teoretickym vychodisklim zdravotnich postiZzeni u déti.
Dale mapuje konkrétni politiku v rdmci problematiky podpory rodin pecujici o dité
s postizenim a jeji soucasnou podobu, a to finan¢ni i nefinan¢ni formu této pomoci.
Teoreticky ramec price je tvofen za pomoci teorie familizace!, na jejimz ziklad& jsou

poznatky a zjiSténi vyzkumu hodnoceny a kategorizovany.

'V angli¢ting, ve které je vétSina akademickych praci na toto téma, se tento pojem preklada jako
,,Familialism*



V praktické ¢asti je uveden provedeny vyzkum, ktery je vypracovan na zaklad¢ hloubkovych
rozhovorid s n€kolika aktéry, mezi které patii ¢lenové rodin pecujici o dit¢ s postizenim a
zastupce politické sféry. Vyzkum na zakladé vypovédi odhaluje slaba mista soucasnych
opatfeni ¢i rozdil vnimani problematiky mezi ¢leny jednotlivych rodin, odborniky a tvtirci

politiky.

Prace mize mit v budoucnu prakticky pfinos ve vicero oblastech. Diky rozhovorim
s riznymi aktéry miize slouzit jako podklad pro navazujici vyzkum, a to jak v akademické
sféte, tak pro vyzkum neziskovych organizaci ¢i jinych zdjmovych skupin. Mize byt také
uzitecnym dokumentem pro tvirce politiky, které by zajimaly ndzory aktéri na soucasny
stav podpory. Prace také muze slouzit jako vzdélavaci material, pro vSechny vySe zminéné

skupiny, nebo pro dalsi studenty, zabyvajici se timto tématem.

1. Cile prace a vyzkumné otazky

1.1 Cile prace

Pro moji bakalafskou praci jsem stanovil n€kolik cilt, kterych se pokusim pomoci
vyzkumu dosahnout. Cile jsou nasledujici:
e Odhaleni slabych mist podpory rodin s détmi se zdravotnim postizenim v Ceské
republice
o Zasazeni a vysvétleni problematiky v ramci teorie familizace

e Zjisténi odlisnosti pohledl zainteresovanych aktérii na problematiku

1.2 Vyzkumné otazky

e Jaky je vyvoj statni podpory rodin peéujici o dité se zdravotnim postizenim v Ceské
republice?
o Jak se k nému stavi jednotlivy aktéti?
e Jak se lisi pohled na podporu mezi riznymi aktéry?

e Jaky je stav (de)familizace v této oblasti v souvislosti s poskytovanou podporou?



2. Teoreticka vychodiska

Hlavnim teoretickym vychodiskem préce je teorie Familizace (Esping-Andersen, 1999).
Jedné se o koncept, pomoci které¢ho Ize 1épe chapat nebo zasadit do kontextu rodinnou
politiku a systém socidlni péce. Celkoveé lze familizaci chapat jako ramec, ktery popisuje
vztah mezi rodinou, statem a trhem, v oblasti peCovatelské povinnosti a poskytovani socidlni

péce (Leitner 2003).

Na zaklad¢é formy poskytované podpory a institucionalni péce, kterou dany stat poskytuje
rodindm s malymi détmi, rodindm pecujicim o dit¢ se zdravotnim postizenim nebo seniortiim

je mozné rozlisit ¢tyfi zdkladni podoby familizacni politiky.

Tou prvni je implicitni familizace, ve které je kladen diraz na rodinu, jako primarniho
poskytovatele péce, z divodu, Ze neexistuji alternativy, kterych by mohla vyuzit (Leitner,
2003). To znamend, Ze ve staté neni placend péce o jedince, kteti péci potiebuji a zaroven
neexistuje dostatek socialnich sluzeb a instituciondlni péce, které by péci o tyto jedince

usnadnily.

Druhou moznou podobou je familizace explicitni. Zde je sama rodina stale primarnim
poskytovatelem péce. Opét je tomu tak z divodu nedostatecného mnozstvi alternativ, kam
by mohla dité, hendikepovaného nebo seniora umistit (Leitner, 2003), zarovei jsou zde ale

rozvinuty pen€zité pomoci typu materska dovolena nebo piispévek na péci.

Tteti moznosti je familizace volitelna. Zde maji peCujici na vybér, zda plné¢ prevezmou
vychovu ditéte do svych rukou, nebo vyuziji riiznych zatizeni a socidlnich sluzeb. Je tomu
tak proto, Ze je proplacena péfe v domécim prostfedi a zdroven je statem nebo tfetimi
stranami poskytovano dostatek zafizeni a socidlnich sluzeb, kam miize byt dit¢ umisténo

(Vackova, 2021).
Tou posledni moZnosti je defamilizace. Zde je rodina zbavovana pecovatelskych povinnosti

diky sluzbam, které stat nebo tfeti strany poskytuji, zdrovenl zde ale neni vyraznéji rozsifena

finan¢ni pomoc tém, ktefi by o jedince radi peCovali v domacim prostiedi (Vackova, 2021).
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V Ceské republice se da v piipadé péce o zdravé déti a seniory v teoretické roving hovofit o
volitelné formé familizace. Je tomu tak diky poskytovani finan¢ni podpory, jako je penézita
pomoc v matetstvi nebo ptispévek na péci, a zaroven diky mnozstvi pecovatelskych sluzeb

typu jesle nebo domovy seniort.

Jaky je stav (de)familizace v piipadé déti se zdravotnim postizenim, na zaklad¢ vypoveédi

mych respondentil, se budu vice vénovat v diskuzi vyzkumu préce.

3. Zdravotni postiZeni u déti

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim, kterou vydalo OSN roku 2006, ktera byla
Ceskou republikou pfijata a jejim jménem podepsana v roce 2007, specifikuje zdravotni
postizeni nésledovné: ,, Osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby majici dlouhodobé
fyzické, dusevni, mentdlni nebo smyslové postizeni, které v interakci s ruznymi prekazkami
miize branit jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti na rovnopravném zaklade s

I3

ostatnimi.

Pro potieby této bakalarské prace je vhodné specifikovat, ¢im jsou jednotliva postizeni
odliSna a jaky stupen zavislosti vykazuji, proto je nutné rozdélit zdravotni postiZzeni na
jednotlivé kategorie. Podle Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, se v soucasnosti
v Ceské republice zdravotni postizeni déli na: télesna postizeni, mentalni postizeni, dusevni

postizeni, smyslova postizeni a kombinovana postizeni.

3.1 Télesna postiZeni

Postizeni, které mlize vzniknout v prenatdlnim obdobi, béhem nebo i po porodu, je fyzického
charakteru, mize se projevovat deformitou, omezenim hybnosti kloubtli, nestandardnim
svalovym napétim ¢i mimovolnymi pohyby, jejimz disledkem vzniké4 nesobéstacnost, mezi
nejcastéjsi diagnozy patii détskd mozkova obrna, rozstép michy, svalové poruchy, vrozené

poruchy pohybového uUstroji ¢i pozdé&ji vzniklé ortopedické poruchy (Jirdkova, 2014).
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3.2 Mentalni postiZeni

Mentalni postizeni je ,, Neschopnost dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje
(méné nez 70 procent normy), prestoze byl takovy jedinec prijatelnym zpiisobem vychovné
stimulovan “ (Siska, 2023).
Lze je kategorizovat podle dosazené urovn¢ inteligen¢niho kvocientu na:
o Lehké mentalni postizeni, kterym trpi jedinci s inteligenénim kvocientem mezi 50 a
69
o Stredni mentdlni postiZeni, kterym trpi jedinci s inteligen¢nim kvocientem mezi 35 a
49
o Teézka mentalni postizeni, kterym trpi jedinci s inteligenénim kvocientem mezi 20 a
34
o  Hlubokda mentalni postizeni, kterym trpi jedinci s inteligenénim kvocientem 19 a
niz$im
e Jina mentalni postizeni, kam spada naptiklad autismus ¢i dalsi t€zké poruchy chovani
e Neurcena mentalni postizeni, u kterych nelze kategorizovat Zadnou z vySe

uvedenych moznosti (WHO, 2004)

3.3 DusSevni postiZeni

Dusevni postiZeni je stav, kdy jedinec projevuje omezené mentalni schopnosti a intelektualni
funkce. Jedna se o Siroky pojem, ktery miiZze zahrnovat celou fadu diagnéz. Radi se mezi né
deprese, poruchy osobnosti nebo ADHD. ,, Podle definice Americké psychologické asociace
je dusevni onemocneni neboli dusevni porucha stav vyznacujici se narusenim kognitivnich
Sfunkci a/nebo emoci, abnormalnim chovanim, narusenym fungovanim ve spolecnosti nebo

Jjakoukoli kombinaci vyse uvedeného, “ (Narodni zdravotnicky informacni portal).

3.4 Smyslova postiZeni

Mezi smyslova postiZeni patii zejména postiZeni zraku a sluchu, tedy smysla, kterymi lidé
piijimaji az 90 % veskerych smyslovych vjemi. U zrakového postiZeni se jedna o jedince,
jejichZ problém se zrakem nelze napravit predepsanim pomiicek o¢nim lékafem, a ktera

zasadné ovliviiuji jeho kazdodenni zivot (Narodni zdravotnicky informaéni portal).
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Sluchovym postizenim oznacujeme poruchu sluchu, v jejimz disledku nemuze jedinec své
slySeni vyuzit pro vnimani okolniho svéta a problém nelze vyfesit technickymi pomtckami

(Motejzikova, 2012).

3.5 Kombinovana postiZeni

Kombinovand postizeni popisuji situaci, kdy jedinec trpi alespon dvéma rlznymi
postizenimi. Ty mohou byt rizného typu a rizné zavaznosti, tudiz je velmi narocné je
vyrazné€ji kategorizovat. Mohou vznikat genetickymi anomaliemi (Narodni pedagogicky
institut), nebo se sebou mohou uzce souviset, jako napt. kdyz dité se zavaznym télesnym
postizenim nema moznost inteligencniho rozvoje a ma kvuli tomu lehké mentalni postizeni.
Specifickym kombinovanym postizenim, které je zaroven postizenim smyslovym je

hluchoslepota.

4. Statni podpora rodin pecujici o dité se zdravotnim postiZenim

Soucasnou podobu pomoci rodin, které pecuji o dité se zdravotnim postizenim definuje
Zékon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Tento zékon urcuje, za jakych podminek maji
déti narok na finan¢ni podporu a v jaké vysi. Dale pak socidlni sluzby, které jsou rodindm
pecujici o dité s postizenim poskytovany a dalsi formy podpory, které maji za cil alespon

trochu usnadnit témto rodinam jejich velmi naro¢nou situaci.

4.1 Prispévek na péci

Zakladni formou podpory rodin pecujici o dit¢ se zdravotnim postizenim je ptfispévek na
péci. Prispévek na péci je urcen jednotliveiim, ktefi v disledku dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potfebuji asistenci od jiné fyzické osoby pii plnéni zdkladnich Zivotnich
potieb, podle stanoveného stupné zavislosti v souladu se zdkonem o socialnich sluzbach.
Ziskany ptispévek nasledn¢ umoziuje témto jednotliveiim financovat poskytovanou pomoc,
kterou miZze dle jejich uvaZeni poskytovat blizkd osoba, socialni asistent, registrovany
poskytovatel socidlnich sluzeb, instituce jako détsky domov, specialni liZzkové zdravotnické

zatizeni hospicového typu nebo zatfizeni pro déti vyZadujici okamzitou pomoc.
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Kritérii pro urCeni zavislosti jsou u osob do 18 let: mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi,

osobni aktivity (Zakon €. 108/2006 Sb., 2006).

Stupnice urovné zavislosti definovana Zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a
Vyhléaskou ¢. 505/2006 Sb. U osob do 18 let, které vyzaduji kazdodenni pomoc, dohled nebo
péci jiné fyzické osoby, je Uprava stupnice nasledujici:
I.  Lehka zavislost, jestlize z diivodu dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat ti1 zdkladni zivotni potieby
II.  Stredné téZka zavislost, jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat ¢tyfi nebo pét zékladnich Zivotnich potieb
III.  Te&zka zavislost, jestlize z dlivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich Zivotnich potieb
IV.  Uplna zavislost, jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu neni

schopna zvladat osm nebo devét zdkladnich zivotnich potieb

Vyse ptispevku pro osoby do 18 let véku €ini za kalendaini mésic:
I. 3300 K¢, v pripadé lehké zavislosti
II. 6600 K¢, v pripadé sttedn¢ tézké zavislosti
III. 13900 K¢, v pripadé tézké zavislosti
IV. 19200 K¢, v pripadé Gplné zavislosti

4.1.2 Aktualizace prispévku na péci

Ptispévek na péci by vSak mél v blizké budoucnosti doznat zmény. Podle navrhu
Ministerstva prace a socialnich véci by se mél tento pfispévek zvysit pro osoby, které se
vyskytuji na druhém az ctvrtém stupni zévislosti. Zména by méla vstoupit v platnost

v ¢ervenci 2024 a nova podoba piispévku bude stat vychazet na 7,05 miliardy, pro vSechny

pobirajici tento pfispévek z ¢ehoz 0,8 miliardy piijde na piispévek na péci o dité do 18 let.

Vyse finanéni podpory naroste u jedincti mladSich 18 let primérné o 2920 Korun ¢eskych.
V ramci zmény vznikd 1 novy stupeil na stupnici zavislosti, ktery nese oznaceni IV +. Ten

zahrnuje déti a dospélé, ktefi se nachazi v nejvyssim stupni zavislosti, ktefi vSak
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nevyuzivaji péce poskytované v pobytovych socidlnich sluzbach. Osobam v této kategorii

bude navysen ptispévek o necelych osm tisic Korun ¢eskych.

Vyse ptispeévku by méla od Cervence 2024 mit u osob do 18 let nésledujici podobu:
I. 3300 K¢, v ptipadé lehké zavislosti
II. 7400 K¢, v ptipadé stiedné tézké zavislosti
III. 16 100 K¢, v ptipadé tézké zavislosti
IV. 23000 K¢, v ptipadé uplné zavislosti jedincti vyuZivajicich peCovatelskych sluzeb
IV.+ 27000 K¢, v ptipade uplné zavislosti jedincti nevyuzivajicich pecovatelskych

sluZzeb (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2024).

V dobé¢ odevzdani prace (duben 2024) byl navrh schvalen ve druhém c¢teni poslaneckou

snémovnou. Nyni ¢eka na schvaleni senatem.

4.2 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Vedle prispévku na péci stat poskytuje finanéni podporu i v podobé davky pro osoby se
zdravotnim postizenim, ktery upravuje Zakon ¢. 329/2011 Sb. Mezi né patii piispévek na

mobilitu a prispévek na zvlastni pomucku.

4.2.1 Prispévek na mobilitu

Na tento prispévek ma narok kazda osoba staii 1 roku, kterd je drzitelem prikau ZTP nebo
ZTP/P, ktera se pravideln¢ za thradu dopravuje nebo je dopravovana, a zdroven nevyuziva
pobytovych socialnich sluzeb. Prispévek standardné ¢ini 900 K¢. V pripadé€, ze jedinec
v prubehu celého mésice vyuzival doméci oxygenoterapii nebo zdravotnicky prostiedek pro
domaci plicni umélou ventilaci, je vySe tohoto piispévku 2 900 K¢ (Ministerstvo prace a

socialnich véci).

4.2.2 Prispévek na zvlastni pomiicku

Prispévek na zvlastni pomicku je jednordzova davka, kterd je poskytovdna jedinclim se
zdravotnim postiZzenim, ktefi jim trpi alesponl jeden rok. Narok na ni vznika, pokud osoba
trpi t€Zkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, t€zZkym sluchovym nebo zrakovym

postizenim, zdravotnim postiZenim interni povahy, které zplsobuje téZké omezeni
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pohyblivosti, t¢Zkou demenci s neschopnosti chtize a odkazanosti na mechanicky vozik nebo

tézkou demenci provazenou tézkym syndromem geriatrické kiehkosti a imobility.

Vyse prispévku se lisi podle ceny pomticky. Pokud je cena nizs§i nez 10 000 K¢ a zaroven
vydélek jedince, popiipadé osob v jejichz je péci, je nizs$i nez osminasobek Zzivotniho
minima, je vyse prispévku roven ceny pomucky bez 1000 K¢&. Téchto 1000 K¢ je pak
spolutcast, kterou plati sama osoba zadajici o ptispévek nebo osoba, ktera o jedince se
zdravotnim postizenim pecuje. Pokud cena pomicky piesahuje 10 000 K¢, je spoluucast
10 % z ceny pomicky. V ptipadé€, Ze osoba nema dostatek finan¢nich prostfedki, mize byt
stanovena jina spoluucast, vzdy ale musi ¢init minimalné 1000 K¢. Davka mize dosdhnout
nékolika maximalnich hodnot na zakladé typu pomicky, na kterou je poskytnuta. Obecny
horni limit je 350 000 K¢, 200 000 K¢ v ptipadé prispévku na motorové vozidlo a 500 000

K&, pokud je piispévek smétovan na potizeni zdvihaci plosiny (Utad prace Ceské republiky.

4.3 Socialni sluzby

Mimo financni pomoci, kterd je uvedena vySe, poskytuje stat, skrze rizné organizace a
instituce, 1 fadu socidlnich sluzeb, které maji za cil rodindm pecujici o dité s postizenim
usnadnit jejich naro¢nou situaci. Ty zahrnuji celou Skalu raznych podob podpory. Socialnich
sluzeb cilené na jedince se zdravotnim postizeni existuje vice, nize jsou uvedeny ty, které
jsou relevantni pro osoby se zdravotnim postizenim do 18 let, o které peCuje rodina a kterych

vyuzivali respondenti ve vyzkumu.

4.3.1. Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi je sluzba, kterd poskytuje osobam potiebné informace, které mohou
napomoci jejich neptiznivé socialni situaci. Lze ho rozliSit na zakladni a odborné socidlni

poradenstvi.
Zakladni poskytuje informace o ndrocich a sluzbach, které vznikaji v souvislosti

s klientovym nepiiznivym socidlnim stavem. Odborné pak poskytuje pfimou pomoc,

specifikovanou na dany socialni problém, kterym jedinec trpi (Kalvoda, 2015).
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4.3.2 Osobni asistence

Osobni asistence je poskytovana v pfirozeném socidlnim prostiedi lidem se zdravotnim
postizenim, jejichz stav vyzaduje pomoc jiné osoby. Obsahem této sluzby je asistence pfi
béznych tkonech osobni péce, pomoc pii osobni hygiené, podpora pii provozovani
domaécnosti, usnadiovani socidlniho kontaktu a asistence pfi prosazovani prav a legitimnich

zajmu. Tato sluzba vSak neni poskytovana zdarma (Ministerstvo prace a socialnich véci).

4.3.3 Denni stacionare

Sluzba, ktera poskytuje za thradu ambulantni sluzby jedincim se zdravotnim postizenim.
Poskytuje bezpecny prostor, ve kterém se mohou jedinci pohybovat, kde budou respektovani
a bude jim poskytovano asistence, ktery jejich zdravotni stav vyZzaduje (Ceské

alzheimerovska spolecnost,) .

V Ceské republice funguji i tydenni stacionaie, které ale vétSinou cili na seniory a rodiny
s détmi je v mém vyzkumu nevyuzivali. Denni stacionafe mohou slouzit jako prostor, kde

zékonni zastupci ditéte mohou dité nechat i po konci skolni vyuky, pokud je tomu potieba.

4.3.4 Rana péce

Sluzba socialni prevence rana péce je odborna terénni sluzba, ktera je zaméfena na podporu
rodin s détmi do 7 let, jez Celi ohrozeni vyvoje z divodu nepiiznivého zdravotniho stavu
nebo zdravotniho postizeni ditéte. Tato sluzba je poskytovana regiondlnimi pracovisti a je
zdarma v ramci zakladnich ¢innosti. Rana péce je dostupna od doby detekce rizika nebo

postizeni a nejvice klade diraz na prvni tfi roky zivota, které jsou ve vyvoji ditéte

vvvvvv

5. Metodologie vyzkumu

Vyzkum v bakalarské praci je proveden za pomoci kvalitativniho pfistupu. Ten je vhodny
z n€kolika zasadnich divodu. Je skrze néj mozné hloubkové zkoumani problému, pomoci
rozhovoril je mozné 1épe zachytit, co jedince skute¢né trapi a jaké jsou jejich potieby, ale
zaroven lze pozorovat a analyzovat i vzorce chovani a emocionalni aspekty, coZ kvantitativni

piistup neumoznuje (Hendl, 2005).
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Konkrétnim vyzkumnym designem prace je viceptipadova studie. Ta je vhodnym designem,
jelikoz umozituje pozorovani vice rodin, s riiznym socidlnim a ekonomickym zadzemim a
odli$nou urovni zavislosti jedince se zdravotnim postizenim (Mares, 2015). I diky témto
odlisnostem budou mit tyto rodiny i jiné potieby a budou jinak reflektovat stav soucasné
statni podpory. Diky témto rozdilim a rGznym pohlediim na stav situace je lépe mozné
hluboké pochopeni problematiky a zaroven rozsahlejsi uchopeni soufasného stavu ve

vysledcich vyzkumu.

5.1 Data
Primarni data pro praci byla sbirdna samotnym vyzkumnikem a jsou diilezita pfevazné pro
praktickou cast prace, tedy vyzkum. Tato data tvofi piepis hloubkovych rozhovort, které

byly sbirany v obdobi mezi lednem a dubnem roku 2024.

Sekundarni data, kterd jsou relevantni pro teoretickou i1 praktickou cast prace, pochazi
z odborné literatury, sbornikii prava, odbornych clankt, ucebnic, zpravodajstvi ci

statistickych Ufadti zkoumanych zemi, kterych se dana kapitola tyka.

5.2 Metody sbéru dat

Primérni data byla sbirana pomoci hloubkovych polostrukturovanych rozhovori. V téch
jsou predkladany oteviené otazky na zaklad¢é predem stanovenych tematickych okruha. Na
rozdil od rozhovorti pln¢ strukturovanych ale pracuji s danou situaci a reaguji na necekany
vyvoj. Pomoci téchto rozhovort bylo mozné ziskat komplexni informace, které tvoii jadro

vyzkumu.

Pro vyzkum vzniklo vice pfedem ptipravenych scénait, které se li§i na zaklad¢ respondenta.
Jiny scénat byl vyuzit pro pfisluSnika rodiny, kterd pecuje o dité se zdravotnim postiZzenim

a pro zastupce z politické sféry?.

Sekundarni data byla sbirana pomoci studia a nasledného zaznamenavani riiznych tisténych

a internetovych zdroji.

2 Znéni scénéit je dohledatelné v piilohéach prace
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5.3 Vybér vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek pro bakalaiskou praci byl, v ptipadé rodin pecujici o dité s postizenim,
vybiran pomoci metody nabalovani, ktera je téz znama jako metoda snéhové koule Ci
v anglictiné jako Snowball sampling method (Coleman, 1958). Jedna se o metodu zpravidla
vyuzivanou v piipadech, kdy respondenti musi spliovat specifické pozadavky a takové
respondenty neni mozné dohledat pomoci jinych metod. V piipadé této bakalaiské prace
metoda zacina u jednoho respondenta, skrze které¢ho jsem ziskal kontakty na dalsi, kterych
se toto specifické téma tykd. Jedna se o metodu vhodnou pro tento vyzkum, zaroven je ale
nutnd obezietnost se zobecnénim na populaci, jelikoz vysledek studie s nizkym poctem

respondentll miiZze mit zavadéjici charakter.

Odbornici, zastupci neziskovych organizaci a tviirci politiky a jejich pomocnici pak byli
vybirani pomoci zdmérného vybéru, na zéklad¢ subjektivniho rozhodnuti vyzkumnika.
Diivodem je velmi maly a specificky pocet moznych respondentii, ktery neumoziuje vyuZiti

pravdépodobnostniho mechanismu ¢i jiné matematické metody.

6. Vyzkumna ¢ast

Tato Cast prace se zabyva praci s daty a vysledky z nich ziskanych.

6.1 Respondenti

'''''

nejzobecnitelnéjsi, bylo dilezité mezi respondenty zahrnout co nejvice raznorodych
skupin. Vyzkum je provadén na zéklad¢ osmi rtiznych rozhovort, sedm z nich bylo
provedeno s rodic¢i déti se zdravotnim postizenim, zbylé 2 s dal$imi zainteresovanymi

aktéry.

Rodice, se kterymi byl hloubkovy rozhovor proveden byly vzdy matkami, 3 z nich
vychovéavaly dité bez partnera, 1 od n¢j nedostavala ani alimenty. Zbylé matky nebyly na
péci uplné samy, avsak vzdy to byly ony, které zlstavaly s détmi doma, zatimco partner

byl zamé&stnan na plny tivazek.
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Velky rozdil byl v druzich postizeni déti, s jejichz rodici jsem mluvil. Nejcastéjsi
diagno6zou byla détska mozkova obrna, tedy postizeni mozku, které se projevuje jiz pii
kojeneckém véku a vyrazné ovliviiuje svalové napéti jedince. Dale se sebou ptinasi
problémy s koordinaci, ¢asto jsou s ni také spojeny dalsi poruchy jako napf. epilepsie
(Mrzena, 2012). Détska mozkova obrna na sebe ale vétSinou méla navazany dalsi

konkrétni diagndzy, ty se ale zpravidla neopakovaly a byly specifické pro daného jedince.

Tabulka 1: Informace o détech respondenti

Vek ditéte Hlavni diagnoza Stupen zavislosti

ditéte ditéte

Respondent 1 16 Détska mozkova 4
obrna

Respondent 2 13 Ehlers-Danlos 4
syndrom

Respondent 3 13 Détska mozkova 4
obrna

Respondent 4 14 Détskd mozkova 4
obrna

Respondent 5 17 Détska mozkova 4
obrna

Respondent 6 17 Détska mozkova 2
obrna

Respondent 7 15 Mentalni retardace | 1

Zdroj: vlastni

Respondent mimo rodice byl jinym zplsobem zainteresovan v problematice. Jednalo se o
poslance a ndméstka hejtmana Moravskoslezského kraje Jifiho Navratila, ktery je 1 ¢lenem
vyboru pro socialni politiku a socialni politika je 1 jeho tématem v préci na kraji. Je tedy

spolutviircem soucasné podoby politiky a jeho nazor je silné relevantni.

DalSim respondentem mél byt zastupce z fad poskytovatelii socidlnich sluzeb. Mél jsem

jeden rozhovor jiz domluven, bohuzel nakonec neprobéhl. Nahradu se mi ziskat
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nepodafilo, a tak pohled poskytovateltl socidlnich sluzeb na problematiku neni nakonec

v praci reflektovan.

6.2 Dostatecnost statnich finan¢nich prispévki

Pro kontext je velmi dulezité nejprve uvést, ze vyse prispévku se mezi jednotlivymi
respondenty diametralné odliSovala. P&t ze sedmi respondentti peCovalo o dité ve 4.
skupiné na skale zavislosti, podle které se urcuje vyse ptispeévku na péci, tedy pobirali
ptispévek na péci ve vysi 19 200 korun, potomek v kategorii 1. a 2. se pak nachéazel vzdy u
jednoho respondenta, ve tieti zavislostni skupiné€ nebyl potomek jediného respondenta.
Déle 6 ze 7 respondentli pobirali piispévek na mobilitu. Vyjimkou byl jediny respondent,
jehoz dité se nachéazelo v 1. kategorii piispévku na péci, ktery netrpél té€lesnym, nybrz

mentalnim postizenim.

6.2.1 Vyse prispévku na péci

Na jednom zésadnim bod¢ se shodla naprosta vétSina respondentti, kteti pecuji o dité se
zdravotnim postizenim. Hned 6 ze 7 shodné tvrdilo, ze soucasna vyse piispévku je

nedostatecna. Lisi se vSak vysvétleni, do jaké miry nedostatecna je.

~Pokud by se clovek mél venovat tomu diteti maximalné a nechodil by do prace, tak jenom
s tim prispévkem nemda sanci prezit, pokud si nesezene néjaky jiny zdroje. Pokud je clovek
sam a nepracoval by, tak prispévek nemiize stacit.* (Respondent 1). S touto tezi souhlast 1
dalsi ctyti respondenti. Tedy Ze vySe soucasné podpory je nedostatecnd, méla by se zvysit a

Castka, kterou od statu dostavaji, nejen v podobé prispévku na péci, absolutné nedostacuje.

Podle jedné z dotazovanych matek pak ptispévek na péci sam o sob¢ nestaci, ale pomoci
dalsich davek, které stat poskytuje si miize dovolit obstojné Zit. ,, Samotna castka ne,
kdybychom s ni méli vyzit tak to nestaci, ale tim Ze mam dalsi podporu, jako prispévek na

bydleni, tak si myslim, ze s tim uz se vyzit da* (Respondent 5).
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Podle dalsich dvou matek je pak v soucasné chvili prispévek nedostate¢ny, po valorizaci,
ktera zacne platit v Cervenci roku 2024 vsak jiz dostatecny bude. Valorizaci ptispévku se

vsak budu vénovat az v dalsi kapitole.

Podle politického zastupce ve vyzkumu, Jitiho Navratila, byl pak ptispévek v soucasné

dob¢ spise nedostacujici, po valorizaci by ale mél byt dostate¢ny.

Pti sbirani dat jsem narazil 1 na velmi odliSnou koncepci v oblasti toho, jaky je skute¢ny
ucel ptispévku na péci, coz, podle mého nazoru, hraje vyraznou roli ve vnimani, zda je

tento ptispévek dostatecny ¢i nikoliv.

Jiti Navratil o ptispévku sdélil nasledujici: ,, Prispévek na péci je néco, co by vam mélo
pomoci se o sebe postarat nebo vam zaplatit ty sluzby... Jeho ucelem neni upiné nahradit

prijem té rodiny, to je jasné“.

Jenze to, Ze by prispévek nahradit cely ptfijem rodiny mél, si myslela fada pecujicich
respondentek. Respektive tvrdily to, Ze ptispévek nestaci na to, aby s dité¢tem mohly zlstat
doma samy vénovat mu veskery sviij ¢as. Nekteré zminily 1 Ze by bylo spravedlivé, aby
byly za péci vedle prispévku za péci dostavali 1 zaplaceno ony samy. ,,Jd bych moc uvitala,
kdybych ja byla placena, jako Ze jsem v praci... Pokud je to jeji jediny prijem, ona by méla
byt za to taky odménéna a mélo by se to brat, jako zZe pracuje, prijde mi, Ze penize jsou, ale
ze dne na den nemusi byt. Opravdu rodice by méli byt registrovani jako pracujici a

dostavat treba tabulkovy plat, “ (Respondent 4). Podle Jitiho Navratila je to ale nesmysl.

6.2.2 Statni finan¢ni podpora mimo prispévek na péci

Kazd4 z matek, se kterymi jsem vedl rozhovor zminila 1 né€kolik dalSich ptispévk, které
od statu obdrzeli jako podporu mimo ptispévku na péci. Tim nejcastéj$im, ktery se vyplaci
mésicné je prispévek na mobilitu, konkrétné ve vysi 900 korun, ten je vSak velmi
nevyraznou polozkou v rozpoctech téchto domacnosti. To Ze se nejedna o zasadni polozku
dedukuji ze dvou faktl. Prvnim je, Ze v porovnani s pfispévkem na péci se jedna o
¢tvrtinovou az dvacetinovou vysi piispévku, zavisle na stupni zavislosti jedince. Tim

druhym je to, ze ¢ast matek si ani nedokazala vzpomenout, o jak vysoky ptispévek se

22



jedna. ,, Pobiram jesté néjaky prispévek na mobilitu, ale zcela uprimné nevim, kolik to je
(Respondent 6). ,, Ano pobiram prispévek na mobilitu, to je smesny prispévek, asi 900

(Respondent 4).

vvvvvv

kazda z respondentek a pomucka, kterou jim stat pomohl financovat, je pro n¢ naprosto
stézejni. Zpravidla byly pomoci nich financovéany specialné upravené automobily pro
prepravu déti na invalidnim voziku, nebo tzv. zvedaky, které rodi¢im pomahaji s nosenim
déti v domacnosti nebo pii zdoldvani schodt v bytovém domé. ,, Pro mé je hrozné narocné
0 néj pecovat, mam z toho uplné znicené telo. Mame i elektropohon na voziku budu
potiebovat ploSinu. Mdame nyni stropni zvedak, hrazeny statem z 90 % bez kterého si to uz
nedokazu predstavit“ (Respondent 4). ,, Mné to pomohlo pri vystavbé venkovni a vnitini
plosiny a na jedno auto jsem dostala 100 000 K¢. V soucasnosti se na auta dava prispévek
az 200 000 K¢. Kdyz jsem nedavno kupovala nové auto tak jsem, ale dostala opét 100 000,

misto 200, které plati v soucasnosti, jelikoz mi nestacil limit“ (Respondent 1).

U prispevku na jsem zaznamenal spiSe pozitivni reakce, jedinou kritikou byly horni limity
castky, at’ uz na jeden konkrétni produkt, nebo horni hranici mozného ¢erpatelného

prispévku v ¢asovém obdobi 5 let.

6.2.3 Jak vysoky by mél byt prispévek na péci
Jak jsem jiz vySe zminil, vétSina rodict se shoduje na tom, ze ptispévek na péci by mél byt
vyssi. Jaka vysSe by ale byla idedlni? Nazory rodicli na to, jak vysoky by podle nich mél byt

ptispévky se velmi lisi na zaklad¢ potieb jejich potomkd.

Tato hranice se pohybovala u matek déti ve 4. skupiné€ zavislosti, které nebyly spokojeny
se soucasnou vyskou piispévku na péci, od 30 tisic do 80 tisic korun. ,, Prispévek od statu
by musel byt okolo 50 tisic a pak bych si Fekla, Ze by to byla castka, za kterou by se dalo

diistojné fungovat, abych se nemusela neustdale obracet na néjaké nadace “ (Respondent 5).

Vyrazné vyssi financni pfispévek by potteboval i rodi¢ pecujici o dité v druhé kategorii

zavislosti. ,, Potrebovaly bychom alespon takovy prispévek, jaky bude po valorizaci ve tieti
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nebo ctvrté skupinée. Syn se nachazi ve druhé skupiné, ta zavislost tam ale stale vznika a
spoustu pomiicek si musime platit sami“ (Respondent 6). Podobné¢ to vidi i rodi¢, ktery
pecuje o dité zavislé na prvnim stupni. ,, Ten soucasny prispévek je vylozené smeésny.
Potrebovali bychom vyrazné vice, aby nam to pokrylo ndklady, které vznikaji na specialni

potieby dcerky“ (Respondent 7).

V otézce, jak vysoky by mél byt ptispeévek na péci nelze generalizovat. Kazdy rodi€ vidi
tuto problematiku jinou optikou. Podle naméstka pro socialni oblast moravskoslezského
kraje Jitiho Navratila by pak dostate¢nou ¢astkou pro pecujici rodice méla byt ta, ktera

bude platit po valorizaci ptispévku.

6.2.4 Jak diilezita je pomoc darca a nadaci

Pomoc dérct a nadaci je naprosto stézejni polozkou rozpoctu rodin, které pecuji o dité se
zdravotnim postizenim. Rodi¢e ho pouzivaji zejména pro hrazeni riiznych pobytd, napf.
v laznich, k placeni rehabilitaci, které jsou velmi ndkladné nebo na doplaceni specialnich

pomiicek, u kterych je vedle statniho ptispévku nutné uhradit spolutcast.

,»Na pomoci nadaci a darcii jsme zavisli doted, hlavné proto, Ze jsme ve druhé skupinée a
bez nadaci bychom si nemohli dovolit jet na 14tidenni rehabilitace na Slovensko, které syn
potiebuje, ale stoji pres 100 tisic korun, a to z toho prispévku nemame Sanci nasetrit

(Respondent 6).

., Od nadaci dostaneme treba 200 000 tisic rocné. Vozik, cviceni, asistence a kazdou chvili
neco, je to hrozné nakladné, na to clovek potrebuje 20 000 mesicné navic, aby mél vse, co

potrebuje“ (Respondent 4).

,,Pomoc od nadaci je naprosto stézejni. Kdyz si to tak vypocitam, tak mi vychazi, ze
mesicné dostavam ve vysledku vice od nadaci nez od statu‘“ (Respondent 1). Pfitom od

statu tento respondent dostava mésicné vice nez 20 tisic korun.

Béhem sbirdni rozhovort jsem narazil na to, ze kdyz jsem se ptal na otdzku, jak vysoka by
musela byt finan¢ni podpora, aby byli rodice spokojeni, stale pfitom kalkulovali s penézi

od nadaci. Tedy nebyt jich, musela by byt vySe podpory jesté vyrazné vyssi, nez jaka je
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nyni nebo nez jaka bude po cervencové valorizaci. ,, Prispevek by mél byt idedlné
dvojnasobny, manzel ma docela hezky plat, ale nic neusetiime, a to si zadné drahé cvicebni
pomiicky nemusime hradit sami, ale kdybych si musela vSechno hradit sama, tak by to bylo

Silené, bez nadaci by to musel byt treba trojndasobek “ (Respondent 4).

Celkove lze tedy jednoznacéné fici, Ze se pecCujici rodic¢e jednoznaéné¢ shoduji na faktu, ze
pomoc nadaci a darcti je pro n¢ naprosto nepostradatelnd a fadu véci, které jejich dité

vyzaduje, by si bez nich nemohli dovolit.

6.2.5 Nazory na valorizaci
Jak jsem jiz psal v teoretické Casti, béhem sbirdni dat doSlo k navyseni ptispévku na péci.
To proslo Poslaneckou snémovnou ve druhém c¢teni dne 12. dubna 2024. V dobé

odevzdani prace tedy navrhovana Gprava ¢eka na schvaleni senatem.

Uprava ale cCelila fad¢ kontroverzi. Opozi¢ni strany kritizovaly, Ze je navyseni ptispévku
nedostatecné, a to zejména v prvni a druhé skupiné zavislosti, kde, v ptipadé déti, neni u

prvni skupiny zadny narist a druhé skuping€ stoupla vyse podpory o 800 korun.

S kritikou valorizace jsem se setkal 1 pii sbéru dat od respondentt. ,, Prispévky se navysili
pouze u treti a ctvrté skupiny. V té dvojce to vzrostlo asi o 8 stovek, coz je naprosto smésna

Castka “ (Respondent 6).

Ackoliv vétSina respondentl byla samoziejmé rada, ze v jejich skupinach k navyseni
prispévku dojde, i1 tak zminovali, ze by se mélo ptidat vSem skupinam, véetné té prvni.
., To, zZe se prvni skupiné neprida viibec je absurdni. Ta castka je stejné vysokd jiz radu let,

pritom veci stoji ¢im dal vice* (Respondent 2).

Podle zastupce politické sféry, Jitiho Navrétila, je navySeni v pofadku. Od vladniho
poslance vSak nelze ocekavat, Ze by se vyrazné ohrazoval proti navrhu vlady, a dokonce
piimo svého spolustranika Mariana Jurecky, ktery je aktudlné ministrem prace a socidlnich

veci.
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DalSim zajimavy podnétem, na ktery jsem narazil, bylo tvrzeni, Ze se sice zvySuje
prispévek na péci, ale kvili dalSim upravam, které tato legislativa pfinasi, se snizi dalsi
davky a moznost odpisti na danich, kvtli ¢emuz neptibyde do rozpoctu rodiny ve vysledku
témeér nic. ,, Bohuzel se tam ukracuje na jinych davkach, vzali to jinde, manzel si mé nebude
moci odepsat z dani, coz za rok udélalo nékolik desitek tisic, takze je to navyseni jenom na
oko, prosté vzali jinde, takze se to vynuluje a u 3. nebo 2. stupné se to tim padem pro
rodinu snizi. Je to takova lez. Zni to krasné, ale treba auto nas bude nyni stadt o sto tisic vic.
Je to jenom takovy politicky tah. Kdo Zije sam a neodepisuji si, tak pro né je to krok

dobrym smerem “ (Respondent 4).

Tento respondent odkazoval timto tvrzenim na byvalého poslance a nyné¢jsiho predsedu
Narodni rady osob se Zdravotnim postizenim Vaclava Krasu, ktery mél o téchto vécech
informovat ve svych ¢lancich, ty se mi ale bohuzel nepodatilo dohledat. Konfrontoval jsem
s timto nazorem Jitiho Navratila. ,, O odpisech na danich nic nevim, nejsem schopen vam
Fict, ale nejde to udélat tak, Ze zvysime prispévek na péci, a lidé budou dal brat vsechny

davky, takhle to nejde, je to dvojsecné “ (Jiti Navratil, 2024).

6.2.6 Byrokracie

Dalsim tématem, na které jsem piisel az béhem samotného sbéru dat byla slozitost
byrokracie pti ziskavani ptiznani piispévki nebo pii oslovovani nadaci. Ta je, podle
respondentl velmi slozita a neintuitivni. ,, U dobrych andélii je to nejvic, protoze lékar
musi dat razitko, s tim, Ze potvrdi tu diagnozu, dokladaji se lekarské zpravy. Vyse prijmii

rodiny, vsechno se tam musi takhle uvadet. Na co se penize pouzivaji atd. “ (Respondent 2).

\, Setreni trvda vétsinou dlouho, chodi spousta papirii, které jsou casto az nesmysiné, ted
Jjsem zvedavd, budeme resit predposouzeni a vzhledem k tomu, Ze tu ted nemam postu,
budu si tu muset zridit datovou schranku. Chodim furt na postu pro dopisy, ktery jsou
uplné zbytecny. Pak je tam hodné citit ze strany urednikii nebo toho systéemu, zZe za kazdou
cenu to chtéji snizZit, co nejvic to jde. I pres néjaky ty normy se snazi hledat skulinku, ktera
by jim umoznila to snizit prispévek, coz mi prijde dost nediistojny. Na prvni dobrou treba
Zadost zamitnou s tim, Ze se snazi, aby to ziistalo a nechtéji to navysit. Také jsou rozdily

mezi urady, néktery urad to preposoudi v pohodé a pak u jiného, ale podobného pripadu
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maji problémy a neuznaji prispévek velmi podobnému hendikepu a nedaji jim ten stejny
bonusy, kdyz snizi ten stupen, ale je to citit hodné “ (Respondent 3). Tato citace, vedle
samotné slozitosti, pfedstavuje i dalsi narativ, ktery se pfi provadéni rozhovori velmi ¢asto
opakoval. A to sice, ze zaméstnanci ufadil nejsou vstiicni, snazi se co mozna nejvice usetfit

a neradi pfiznavaji vyssi ptispévek, respektive vyssi zavislostni skupinu détem.

Cely proces néktefi oznacovali za vyloZené€ nepiijemny a posuzovani stupné zavislosti za
nedistojné. ,, Kdyz jdete na urad, mate pocit, jako byste ty penize tahali urednikiim z jejich
kapsy a je to dost neprijemné. Pristup uredniku neni adekvatni“ (Respondent 5). ,, Kdyz

k nam prijdou, aby posoudili, jaky je ten stupen zavislosti, zkoumaji, jestli si syn dokdze

otevrit jogurt nebo zavazat tkanicky. Je to velmi poniZujici* (Respondent 6).

Jeden z respondentti pak oznacil slozity proces ziskdvani prispévku od statu 1 nadaci jako
takovy vstupni test, ktery vyselektuje lidi, ktery ten prispevek skutecné potiebuji ¢i nikoliv.
., Nékteré nadace to maji tézsi, ale ja jsem v tom docela zdatna, takze kdyz uz od nich chci
penize, tak musim splnit ty pozadavky, ta sloZitost alespon odlisi lidi na ty, kteri se tim
prokousou, protoze to skutecné potrebuji. Kdyby to bylo jednodussi, tak by to vyuzivali
lidé, co na to nemaji narok. Nevidim v tom problém, i v tom obcas dokonce dokazu

kamaradkam *“ (Respondent 5).

6.3 Nefinan¢ni podpora a sociilni sluzby

Pti vedeni rozhovorti jsem se zaméfoval na socialni sluzby, které jsou zminény v teoretické
¢asti, jinych respondenti zpravidla nevyuZzivali. Jedna se o socialni poradenstvi, denni
stacionare, osobni asistenci a ranou péci. Sluzeb, kterych by mohli respondenti vyuZit je
samoziejme vice, jedna se naptiklad o pobytové sluzby nebo jiné druhy odlehcovacich

sluzeb. VétSina respondentt vSak vychovévala déti sama, u sebe doma.

Kazdy z respondent, ktery pecoval o dité se zdravotnim postizenim vyuZzival alespon
v n¢jaké formé jistych socialnich sluzeb. Nejcastéji se jednalo o rannou péci, kterou
vyuzivali vSichni respondenti, osobni asistence nebo odleh¢ovacich sluzeb, jako jsou denni

stacionare, pak vyuzivali z riznych divodi pouze né€kteti. Celkovy stav socidlnich sluzeb a
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jejich rozsitenost je vSak podle pecujicich nedostacujici. Nejcastéjsimi problémy
spojenymi s poskytovanymi socidlnimi sluzbami byly: nedostate¢na kapacita, vysoka cena

nebo nevyhovujici sluzba.

Podle politického zastupce ve vyzkumu, Jitiho Navratila, vSak plati opak. ,, U nds, podle
mé, podporujicich sluzeb je dostatek, nékdy se na né alu musi cekat, to se bohuzel obcas

stava. Co za mé ale chybi jsou pobytové sluzby “ (Navratil, 2024).

6.3.1 Rana péce a socialni poradenstvi

Rana péce je bezplatna terénni poradenska sluzba, tedy defacto forma socialniho
poradenstvi, ktera poskytuje informace a pomoc od zjisténi diagnozy jednice se zdravotnim
postizeni do jeho sedmého roku zivota. Jedna se o sluzbu, které vyuzival kazdy

z pecujicich respondentli a kterd obecné piindsi mnoho pozitivniho, zejména pro mladsi

rodice, ktefi nevédi, jak si s novou situaci poradit.

., Hrozné nam pomohla rand péce, kdyz se syn narodil. Myslim si, ze pro ty rodice jsou

prinosem *“ (Respondent 2). ,, Kdyz byl syn maly, tak jsme rané péce vyuzivali. Sice to pro
nas uz v tu dobu nebyl takovy prinos, protoze jsem v tomhle docela zdatna a spoustu veci
Jjsem si zjistila sama. Ale néco nam poradili a dostali jsme se diky nim do lazni, o kterych

bych jinak nevédela “ (Respondent 5).

Velmi podobnou citaci by bylo mozné uvést i ze zbylych rozhovort, tedy nékomu pomohla
rana péce vice, nékomu tieba o trochu ménég, nesetkal jsem se ale s jedinym ptipadem, kdy
by se o ni mluvilo v negativnim kontextu. V navaznosti na to mi piijde jako zajimavé
zjisténi, Ze zadny z respondentli nevyuzival sluzeb socidlniho poradenstvi. Problém miize
byt v tom, Ze se nejednd o terénni sluzbu, nebo Ze si lidé boji fici o pomoc. Na druhou
stranu, kdyZ se vratim ke kapitole o byrokracii, ktera je podle vétSiny respondentii slozita,
nejsem schopen urcit, pro¢ socidlniho poradenstvi nevyuziva vice lidi, problémem mize

byt i nedostatecné povédomi o této sluzbé.
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Jako jednoznaéné pozitivni vnima ranou péci i Jitfi Navratil. Behem rozhovoru, ktery jsem
s nim vedl jsme se k tomuto tématu sice nedostali, 1ze ale podle jeho medidlnich vystup
vidét, ze je velkym zastancem této sluzby. ,,Snazime se vSechny poskytovatele socialnich
sluzeb rané péce podporit stoprocentni dotaci v ramci naseho rozpoctu z kapitoly 313,
kterou obdrzime z ministerstva prdce a socialnich véci. V lonském roce se to tykalo 13,1
milionu korun. Letos je Zddost ve vysi 15,2 milionu korun," uved] v rozhovoru pro Ceskou

televizi v roce 2022.

6.3.2 Osobni asistence

Osobni asistence je socidlni sluzbou, kterou také vyuzival téméf kazdy z dotazovanych
rodi¢i. Sluzba celkové je hodnocena vesmés kladn€, potyka se ale s fadou problému, kvili
kterym neni aZ tak Casto vyuzivana. Jednim z nich je cena, ¢astku musi z ¢asti nebo celou
platit ptimo pecujici rodice a v nékterych ptipadech byla divodem, proc rodice tuto sluzbu
nevyuzivaji. ,, Asistence tu je, ale aktuadlné ji nevyuzivame. Je to hlavné kvuli financim. Za
odpoledne dame nékolik set jenom za to, Ze se synem zajde nekdo na prochazku. Ty penize

se hodi jinde a daji se vyuzit lip“ (Respondent 1).

Dalsim diivodem, pro¢ nékteré matky osobni asistence nevyuzivali byla nedostate¢na
kapacita sluzby. ,, Nevyuzivam asistenci z duvodu kapacity, financni narocnost nehraje az
tak silnou roli, my jsme driv méli hlidacky, co sem chodily, co jsme si platili. Problémem je
to hledisko dostupnosti. Ale ty lidi se hodné stridaji a musi se furt zaucovat, je potieba aby
meéli znalosti o tom diteti a kdyz se to furt strida, je narocné je to furt dokola ucit. *

(Respondent 3).

Dal$im zasadnim problémem, se kterym jsem se pii sbéru dat setkal a je dlivodem pro¢ lidé
nevyuzivaji asistence, a je 1 zminén v posledni citaci, je fluktuace zaméstnancti. Ti se podle
nékterych respondentil stiidaji tak Casto, ze je to diivodem k nevyuZzivani osobni asistence.
., Drive jsme méli asistenty, ale nyni uz ne. Neustdle se na té pozici stiidali to neni ono.
Pokazde vysvetlovat, co presné syn potrebuje, bylo otravné, a navic to stejné nekteri

nepochopili a délali se synem véci, co se mu nelibily “ (Respondent 5).
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Fluktuace zaméstnanci v socialnich sluzbach je véc, kterou v Moravskoslezském kraji fesi
1 Jiti Navratil. ,,Je jiné pracovat se seniorem a neco jiného s ditétem s handicapem. A
nesmime zapomenout, ze to je nesmirné tézke i pro ty pracovniky, oni také nezvladaji si
vSechno pamatovat a maji velice narocny rezim. Ty ustalené sluzby, které umi ohodnotit
zameéstnance benefitem jsou lepsi. My mdame na kraji dotacni program na takzvané
dofinancovani socialnich sluzeb, kdy nabizime vsem poskytovateliim v kraji, Ze miizZou
dokupovat treba stravenky jako benefit nebo Skoleni, to jsou benefity, které udrzi
zameéstnance u jednoho zaméstnavatele a nedochazi pak k té rotaci jen kviili tomu, Ze

tenhle mi da o pétistovku vic *“ (Navratil, 2024).

6.3.3 Denni stacionare a odlehcovaci sluzby

U dennich stacionait je situace velmi podobna jako v ptipadé osobni asistence, tedy
davody, proc ji lidé nevyuzivaji je zejména nedostatecna kapacita, vysoka cena nebo fakt,
ze je sluzba nevyhovujici. Vétsina rodict ale stejné uvedla, Ze by sluzby vyuzivala, kdyby

podminky a kritéria, kterd jsem vyse zminil byla v idedlnim stavu.

., Jsou tu sice ty staciondre a jsou dotované, ale jsou stdle placené, stoji kolem 130 K¢ na
hodinu. A ty ceny se stdle zvysuji. Pitvodné jsme platili néjakych 60 korun, pak 80, 90 a
nyni je to néjakych téch 130. Syn tam ted nechodi, driv tam chodil, ale ted téchhle sluzeb
nevyuzivame, ackoliv v budoucnu budeme muset“ (Respondent 1). Stacionaie budou vSak
pro fadu rodict nutnosti, jelikoz jakmile dité se zdravotnim postizenim, zejména s vySSim
stupném zavislosti, opusti vzdélavaci systém, nebude pro n¢ jinde misto, a pokud bude
chtit rodi€ pracovat na plny nebo i1 zkraceny tvazek, bude pro n¢j nutné dité po svoji
pracovni dobu né¢kam umistit. ,, Syn chodi na zakladku a déla prijimacky na stredni Skolu,
tak uvidime, jestli se dostane, jinak budeme muset do néjakého staciondre, ale to je pro mé

posledni Stace, na kterou se nechci néjak upinat “ (Respondent 5).

Stacionafe jsou, zejména kviili své cen€, nejcastéji respondenty za jakousi moznost
posledni zachrany, kam by dit¢ umistili na ¢ast dne, pokud by nebylo jiného mista, kde by
mohlo byt. Jedna se o zplisob, jak si udrzet zaméstnani nebo ziskat néjaky volny ¢as a

nemuset byt s ditétem 24 hodin denné 7 dni v tydnu.
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Problém v jejich nakladnosti ale Jifi Navratil nevidi. ,, No, my do dennich stacionari
opravdu posilame penize spravedlive jako vsem, ano ta sluzba se doplaci, ale zase mate
prispévek na péci, ze kterého se to ma hradit. Ale tady je to o tom, kdo je zrizovatelem. Ja
Jjsem Stastny za nas kraj, Ze se nam podarilo ziskat penize od obci a ty musi z casti

financovat ty sluzby® “ (Navratil, 2024).

Odlehcovacich sluzeb pak vyuzival pouze jediny z respondentd (Respondent 2), ¢astku,

kterou tato sluzba stoji hradil pomoci ptispévkl z nadaci.

6.3.4 Jaké sluzby rodi¢im chybi

Pomineme-li fakt, Ze ditvodem, pro¢ rodice fady socialnich sluzeb nevyuzivaji jsou ¢asto
finan¢ni diivody, v rozhovorech jsem se ptal, jaké sluzby, které aktualné nejsou
poskytovany, by jim nejvice pomohly. VétSinou jsem se nedockal pifimé a jednoznacné
odpovédi, ale nejcastéji byli zminovani stdtem hrazeni asistenti nebo dobrovolnicka
pomoc, diky které by si matky mohli od péce na chvili odpoc¢inout nebo, coz bylo také
nekolikrat v rozhovorech zminované, by jim bylo pomozeno s piepravou déti ze Skoly
nebo do ni. ,, Urcité bych ocenila vétsi prispevek na osobni asistenty, vime, jak to

s asistenci je, my jak jsme prestoupili do skoly v Praze, tak jsem si myslela Ze to bude
jednodussi ziskat asistenci, ale zjistila jsem, Ze i zde je to problematické a drahé. Chtéla
Jjsem, aby mi syna prevezli ze §koly na Cerny most, ale stilo to néjakych Sest set korun, coz

je pro mé z dlouhodobého hlediska neudrzitelné““ (Respondent 6).

Dalsim problematickym odvétvim jsou volnocasové aktivity pro déti, které trpi zdravotnim
postiZzenim, pro ty je velmi ndro¢né najit sluzbu, kterd by matkdm pomohla déti alesponi na
kratkou chvili zabavit. ,, Krouzkii pro deti s hendikepem je po malu a je o né velky zdjem, to
samé je tieba i s primeéstskymi tabory, ale kdyby jich bylo vice, urcite bychom je vyuzili “
(Respondent 3). Cast matek fesi tuto situaci pomoci modernich technologii, ty ale nemusi
byt pro déti uplné nejzdravejSim zpisobem zabavy, kdyZ u nich travi hodiny denné. ,, Syn
se dokdze zabavit na XBOXu®, ktery ovlada jednou rukou. Bez technologii bych uz asi

skoncila v blazinci** (Respondent 5).

3 V Moravskoslezském kraji funguje zfizovani a financovani socialnich sluzeb odlisné od vétiny ostatnich
kraja
4 Herni konzole od spole¢nosti Microsoft, kterd zprostfedkovava i upravené ovladace pro lidi s hendikepem
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Respondenti tedy nepfisli s upln€ novymi napady, jakymi by jim mohl stat pomoci pii péci
o dité se zdravotnim postiZzenim. Ze sesbiranych dat je ale mozné usoudit, Ze nejvice
ocenovanou sluzbou je ta, kterda pomuze rodiciim alespon na chvili ulevit od péce, ktera je

pro né velmi fyzicky a psychicky naro¢na.

6.4 Je celkova podpora dostate¢na?

Kazdému z rodicu ditéte se zdravotnim postiZenim jsem polozil ptimou otazku, zda je
celkova podpora, kterou stat pecujicim poskytuje, dostatecna. Na zéklade ptedeslych
kapitol se nejedna o nijak piekvapivé vysledky. Témér vSichni ji oznacili za nedostatecnou.
Vyjimkou byl pouze jeden respondent. ,, Za mé je to dostatecny, nenapada mé asi nic, co
bych mohla vytknout. Ve vysledku jsem spokojena, penize nam chodi pravidelné, nemuizu
Fict, Ze by nam néco neprislo. Ale kdybych s tim synem byla sama, bylo by to jiné, ale ja se
miizu spolehnout na manzela. Je duleZité mit na to partaka, Jsou lideé, kteri jsou sami, maji
nemocneé dité, tak to chdpu, Ze je to pro né strasné teézky, nemuzou chodit do prace atd. Ja

mam Stesti, Zze mam tu rodinu. Ale jsou lidi, kteri doopravdy nemiizou “ (Respondent 2).

Zbytek respondentti ale tento nazor nesdili. ,, Pomoc je spise nedostatecna, hlavné

z hlediska téch sluzeb, s téma je problem. Jsou nedostupné “ (Respondent 3). ,, Celou
pomoc bych oznacila jak nedostatecnou. Moc bych uvitala, kdybych i ja byla placend, za to
Ze pecuji, takhle se musim neustdle strachovat“ (Respondent 4). ,, Za mé je podpora spise
nedostatecnad “ (shodn€ Respondent 1, 5 a 6). ,, Socialni sluzby prilis nevyuzivame, ale vyse

toho prispévku je smésnd, tedy podporu bych oznacila za nedostatecnou ““ (Respondent 7).

Ve zkratce lze tedy fici, Ze respondenti mého vyzkumu povazuji celkovou podporu za spise
nedostate¢nou. Nazor jejich ,,oponenta® ve vyzkumu, Jifiho Navratila, je pak takovy, Ze
finan¢ni podpora bude po valorizaci dostate¢nd, socidlnich sluzeb je dostatek, jenom se na
nckteré obCas musi ¢ekat. Nedostatek je podle néj pobytovych sluzeb. ,, Pobytovych sluzeb,
tak téch nikdy nebude dost. My skutecné nejsme hotel, ktery md prazdna lizka a ceka.
Skutecné je to nekdy tak tezké, ze musite cekat, nez nékdo umre, aby se ten byt uvolnil a vy

byste mohli vzit dalsiho “ (Navratil, 2024).
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6.5 Diskuse problematiky v kontextu teorie familizace

Vzhledem k nizkému obecnému povédomi o tom, co vlastné familizace je, bylo pfi sbirdni
rozhovorti nutné klast otazky, na zéklad¢ kterych je mozné ziskat pro zasazeni
problematiky do této teorie né¢jaka data. To bylo mozné samoziejmé diky informacich o
dostateCnosti prispévku a socialnich sluzeb, dilezita jsou ale 1 dalsi kritéria, jako napft. za
jsou rodi¢e schopni vykonavat zaméstnani na plny ivazek nebo zda je mozné dité s jejich

specialnimi potfebami mozné umistit do statem ztizované Skoly.

Na teoretické urovni by se dalo fici, ze familizacni politika ma, v oblasti péce o déti se
zdravotnim postiZzenim, explicitni charakter, tedy stat poskytuje lidem, kteti o dit¢ se
zdravotnim postizenim pecuji, finan¢ni prostiedky a zaroven dostatek instituci, kam je
mozn¢é dité umistit, diky ¢emuz si muze rodi¢ vybrat, zda bude s dité¢tem doma a pecovat o
n¢j, nebo zvoli diiveéjsi zapojeni zpét na trh prace. Cely systém by se pak dal zaradit k tzv.
volné familizaci, teoreticky idealnimu systému, kde mé rodi¢ svobodnou volbu v tom, jak

si pteje své dité vychovavat.

Pokud bychom se divali na kontext vychovavani zdravych déti, pravdépodobné by tomu
tak bylo. V oblasti péce o déti se zdravotnim postizenim jsem ale ve vyzkumu objevil fadu

zéasadnich poznatk, které tomuto tvrzeni odporuji.

Tim prvnim je, ze valna vétSina respondentt neni schopné vykonavat zaméstnani na plny
uvazek, a to 1 velmi dlouho poté, co by jim skoncila standardni doba matetské dovolené.
Diivody jsou rozsahleji zahrnuty v predeslych kapitolach, ale ve zkratce jim to neumoznuje

nedostatecna sit’ socidlnich sluzeb, jejich nedostate¢né kapacity nebo vysoka cena.

U vétsiny z téchto déti se musi neustale nachazet alespon jedna osoba, kterd o né pecuje.
Béhem skolniho véku jedince je toto zpravidla zajisténo Skolskymi zafizenimi, do kterych
vSechny déti respondentit mohli byt umistovany. Rozsitené jsou i Skolky, které jsou
specificky zaméfené na déti se zdravotnim postizenim. ,, Kdyz byl syn ve Skolce, bylo to pro
mé uplné nejjednodussi, mohl tam byt dlouho, byly tam k dispozici sestricky, a dokonce

béhem dne mély déti i 30minutové rehabilitace, které platila pojistovna“ (Respondent 1).
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Dutivod, pro¢ nemuze spousta z téchto rodict pracovat tedy vézi n¢kde jinde. Problémem je,
ze ve chvili, kdy pro dit¢ Skolni den skon¢i, musi ho ihned né€kdo pfevzit a starat se o ng;.

Dité ve vyssi skupin€ zévislosti vétSinou neni schopné se samo obléct, natoz samo se

dostat domti. Thned poté, co ve Skole skonci potiebuje pecujici osobu.

Zde hraje velmi dtlezitou roli rodina. Pokud je napt. cela rodina v jednom mésté a jsou

v ni dobré vztahy, d4 se vSe vyfeSit domluvou, jeden ¢len doveze rano dité do Skoly, dalsi
ho vyzvedne atd. Jenze ne vSechny matky, se kterymi jsem v rozhovoru mluvil, maji tuto
moznost. Ba naopak, vétSina ji nemd. V tu chvili m4 matka pouze dvé mozZnosti. Bud’to
zajistit péci o dit€¢ pomoci néjaké socialni sluzby, ktera je ale placend, nebo si dité

vyzvednout a zbytek dne o néj sama pecovat.

Vzhledem k nakladnosti a nedostupnosti socialnich sluzeb ale pro fadu matek moznost
umistit dit€¢ do péCe staciondie, asistenta nebo pobytové sluzby mizi. Obzvlasté pokud se

jedna o samozivitelky a cely jejich rozpocet tvoii pouze statni davky a alimenty.

Na zaklad¢ téchto informaci, které jsem béhem vyzkumu ziskal se tedy domnivam, ze
aktudlné systém familiza¢ni politiky neni pIné volitelny, jelikoz sluzby jsou nedostupné,
navic na n¢ nékteré z matek, navzdory ptijmu ze stitniho rozpoc¢tu, nemusi mit finance.
Ackoliv je Skatulkovani celého systému dosti slozité, zejména kvili kvalitativnimu
pristupu k praci, a zaslouzilo by jesté propracovanéjsi vyzkum, jednat by se mohlo, na
mém vyzkumném vzorku, nejspiSe o systém explicitni familizace, tedy ze péce o dité je
statem placena, ale socialnich sluzeb neni dostatek, ¢imz jsou rodie nuceni ziistavat se

svymi détmi doma.

Co by si pak samotni rodice ptali, zda silngjsi zasazeni péce do rukou tfetich stran nebo

s nimi spiSe zustavat doma, je véc, ktera z rozhovort také vyplinula. Naprosta vétSina,
moznd i vSichni, by byly radi za vétsi zasah do pomoci jinych. Divodem ale neni, Ze by
své déti nemély matky rady a nechtély se o né starat, péce o né je ale tak nesmirné fyzicky
1 psychicky naro¢na, Ze kazda chvile, kdy si od nich mohou ,,odpocinout* je pro n€ velmi

dilezita.
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6.6 Moznosti dalSiho vyzkumu

Na mnou provedeny vyzkum by se dalo navazat zejména dalsi praci, ktera by

v respondentech vice reflektovala zajmy rodi¢i, jejichz potomci se nachazi v nizsich
zavislostnich skupinach. V mém piipadé¢ byla vétsina ve ¢tvrté skupin€. Déle by bylo
zajimavé vyslechnout ndzory na problematiku od dalSich zainteresovanych aktért, jako
jsou naptiklad provozovatelé socidlnich sluzeb, se kterymi se mi nakonec rozhovor povést
nevydafilo. Dale by se mohlo jednat a aktéry z nadaci, darce ¢i provozovatele specialnich

skol.

Zavér

Cilem mé bakalatské prace bylo co mozna nejlépe popsat soucasny stav statni podpory
rodindm, které pecuji o dité se zdravotnim postizenim, ¢emuz jsem se vénoval v prvni ¢asti
prace. Ve vyzkumné ¢asti jsem se zamé&fil na slaba mista této politiky, pomoci rozhovorii

se mi podafilo zjistit, co peCujici rodice v Ceské republice nejvice trapi.

V oblasti finan¢ni podpory statu rodinam je zfejmym nedostatkem, ktery velkou ¢ast
rodici trapi, objem pencz, ktery jim stat v ramci piispeévku na péci a dalSich davek
poskytuje. Idealni ¢astka by se oproti t€ nynéjsi, ale 1 oproti té, ktera bude platit po
cervencove valorizaci, méla pohybovat, podle vétSiny respondentl, ve vyrazné vyssich
¢islech, nez kolik je jim poskytovéano. Dalsim problémem, ktery se v této oblasti vyskytuje,
je pak slozitd administrativa pii zadani o pfispévek, a to jak u statnich uradi, tak i
neziskovych organizaci a darcti. Odkazanost na dobro¢innost nestatnich subjektii je pak
dalsim tématem, kterym jsem se v Casti o finan¢ni podpote zabyval. Kazda z rodin byla
alesponl v néjaké mite zavisla na ptijmech téchto darcti. Nékteré by si bez ni nemohli

dovolit ozdravny pobyt v laznich, jiné by bez nich ale nemohly prakticky vitbec fungovat.

Druhou oblasti vyzkumu pak byly poskytované socidlni sluzby, respektive nefinancni
pomoc, ktera je pecujicim nabizena. Ani zde nepanovala mezi pe€ujicimi respondenty
uplna spokojenost. Problémové byly zejména tii faktory. Prvnim byla dostupnost. Ta se
samoziejmé odviji od mista, kde jednotlivy respondenti Ziji, ale celkové s ni byli spise
nespokojeni. Druhym faktorem pak byla jejich cena, sluzby jsou sice dotovany statem, ale

pouze Castecné a vznikd na nich doplatek pro rodice, kteti do jejich sluzeb své déti
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vkladaji. Ten je Casto relativné vysoky a je jednim z diivodu, pro¢ rodice dané sluzby
nevyuzivaji. V neposledni fad¢ je ¢asto problémova i kvalita samotné sluzby, zejména u

osobni asistence. Je tomu tak z divodu vysoké fluktuace zaméstnanc.

Ve vyzkumu jsem se také zamétil na porovnani pohledii riiznych zainteresovanych aktérii
na problematiku, vedle samotnych rodi¢ti jsem m¢l jako respondenta i poslance a naméstka
pro socialni véci Moravskoslezského kraje Jitiho Navratila. Pohled vii¢i rodi¢iim byl dosti
odliSny, ptesto Ze se tento respondent problematikou dlouhodob¢ zabyva. Lisil se jak

v samotném uchopeni systému financ¢nich davek, tak v dostupnosti socidlnich sluzeb.
NasSly se ale 1 témata, na kterych se ob¢ strany shodli, bylo jich ale méné. Nejvétsi neshody

panovaly v ndzorech na vysi prispévkll na péci a na dostupnost a placeni socidlnich sluzeb.

Summary

The aim of my bachelor's thesis was to describe the current state of state support for
families caring for a child with disabilities as best as possible, which is what I did in the
first part of the thesis. In the research part, I focused on the weak points of this policy,
using interviews I managed to find out what worries caring parents in the Czech Republic

the most.

In the area of state financial support to families, the obvious shortcoming that worries a
large number of parents is the amount of money that the state provides to them in the form
of care allowances and other benefits. The ideal amount, according to most respondents,
should be significantly higher than the current amount, but also than the amount that will
apply after the July indexation. Another problem that arises in this area is then the
complexity of the administrative process of applying for the allowance, both with the state
authorities and with non-profit organizations and donors. The reliance on the philanthropy
of non-state actors is another issue I have addressed in the section on financial support.
Each of the families was dependent to at least some degree on the income of these donors.
Some could not have afforded a convalescent spa stay without it, but others could hardly

function at all without it.

The second area of research was the social services provided, or rather the non-financial

assistance offered to caregivers. Here, too, there was not complete satisfaction among the
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caring respondents. Three factors in particular were problematic. The first was
accessibility. This of course depends on where individual respondents live, but overall they
tended to be dissatisfied with it. The second factor was the cost; the services are subsidised
by the state, but only partially, incurring a surcharge for the parents who put their children
into their services. This is often relatively high and is one of the reasons why parents do
not use the services. Last but not least, the quality of the service itself is often problematic,

especially in the case of personal assistance. This is because of the high turnover of staff.

In the research I also focused on comparing the views of various stakeholders on the issue,
in addition to the parents themselves, I also had as a respondent the MP and Deputy for
Social Affairs of the Moravian-Silesian Region Jifi Navratil. The perspective towards
parents was quite different, despite the fact that this respondent has been involved in the
issue for a long time. He differed both in his perception of the system of financial benefits
and in the availability of social services. However, there were also topics on which both
sides agreed, but there were fewer of them. The biggest disagreements were on the level of

care allowances and the availability and payment of social services.
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https://is.muni.cz/el/fss/podzim2020/SPRb1122/um/Defamilizace_socialnich_politik_Jilkova_J_Jancikova_J_Vackova.pdf

Zakon ¢. 329/2011 Sb. Zdkon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-329
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Priloha €. 1: Scénar pro rozhovor s rodi¢em ditéte s postiZenim

e Pecujete o dité s postizenim?
o O postizeni jakého typu se jedna?
o Je na vas dit€ zcela zavislé?
o Cerpate piispévek na pééi pro osoby zavislé na jiné fyzické osobg?
o V jaké vysi?
o Je podle vés vyse prispévku dostate¢na?
o Jaka by méla byt vyse ptispévku, aby pokryla veskeré naklady, které dité
potiebuje navic oproti détem zdravym?
e Jak dilezita je pro vas finan¢ni podpora mimo ptispévkl od statu (dary od riznych
darcii, nadaci, crowdfunding...)?
e Jste si védom/a jakou nefinan¢i podporu Vam stat poskytuje?
o Je podle vés dostatecna?
o Jak ovliviiuje vasi péci o dité?
o Jaka nefinan¢ni podpora vam nejvice pomaha?
o Dokazete fict, jaka dalsi nefinanci podpora, kterou by mohl stat zavést, by
Véam mohla pomoci?
e Oznacil byste soucasnou podobu podpory za dostatecnou?
o V ¢em podle Vaseho nazoru soucasna podpora selhava?

vvvvv

e Jak Casov€ naro¢né je pro Vas/partnera/dalsi ¢leny rodiny narocna péce o jedince
s postizenim?
o Je pro Vas mozné vykonavat zaméestnani na plny uvazek?
e Existuje néjaka statni ¢i soukroma instituce, ktera vam pomaha s péci o dite?
o Mate moznost umistit dité do statni Skoly?
o Mate moznost umistit dité do stacionare?
= Jedna se o statni/soukromou instituci?
o Jak dilezitou pomoc pro vas tyto instituce piedstavuji?
e Vyuzivate sluzeb pecovatelt (,,chtiv)?
o Proc¢ ano/ne?
o Jak Casto?
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Priloha €. 2: Scénar pro rozhovor s aktérem mimo rodinu ditéte

e Jaké problémy podle Vas pecujici rodic¢e nejvice trapi?
e Jaky je Vas nazor na souc¢asnou podobu podpory?
o Jepodle Vas finan¢ni podpora dostatecna?
= Dokéaze pokryt potieby rodic¢i, ktefi kvili peCovavani o blizkého
nemohou pracovat? Méla by?
= Jaky je VaS ndzor na avizované navySeni piispévku na péci? (je
spravedlivé?)
= Jaka vySe by podle Vas dostatecna byla?
o Je nefinan¢ni podpora/socialni sluzby, které poskytuje stat dostatecné?
e Napada Vs, jakym zptisobem by se mohla situace rodi¢tim, kteti pecuji, situace
usnadnit?
o Napada Vas n¢jaky ptiklad ze zahranici, které by bylo mozné zavést i u
nas?
e Jaka nefinan¢ni podpora/socialni sluzba je podle vas nejvice vyuzivana/nejvice
pomaha?
e V Cem podle Vas soucasny systém selhava?
e Nc¢které socialni sluzby (napf. stacionafe) jsou placené, je to spravné? Proc¢?
o Mohou byt finance diilezitou bariérou, pro¢ lidé nékteré socialni sluzby
nevyuzivaji?
e M¢I by oproti soucasné situaci piijimat vice zodpovédnosti za déti s postizenim
stat? Nebo by se naopak méla vice presouvat na rodice?
e Hodné¢ rodict se potyka s problémem casto stiidajicich se asistentt, je mozné s tim
néco délat?
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Priloha €. 3: Ukazka ¢asti prepisu rozhovoru s respondentem 1

Pecujes o dité s postiZenim a o postiZeni jakého typu se jedna?

Détska mozkova obrna, ale ptfesnéji se jedna o kvadruparézu, coz znamend, ze ma
postizené vSechny koncetiny a k tomu ma tedy jesté tu dystonicko-dyskinetickou formu
détské mozkové obrny, coz znamena ze jsou ochablé koncetiny a kdyz se o néco snazi
dostava kiece, psychicky postizeny neni, ale fyzicky je velmi zasadné.

Je na tobé dité zcela zavislé?
Ano.

Jakou finan¢ni podporu ¢erpas?

On ma ¢tvrty stupeini prispévku na péci, coz je 19 200 K¢ a potom mame piispévek na
mobilitu, coz je néjakych 900 K¢, a to bude asi tak vSechno. Neni toho moc, pak mame
jeste néjaké prispevky na bydleni, ale to uz nesouvisi s postizenim toho ditéte.

Jesté by tam mohl byt néjaky prispévek na specialni pomucky?

Jo, to je pravda, na pomucky je prispévek, ten ted’ budu fesit. DEl4 to tiad prace a je to tak,
ze tam je maximum 800 000 K¢ na pét let, s tim, Ze kdyz d€las ploSiny, tak se to zvySuje
na 850 000 K¢. Jinak na jednu z téch pomiicek je maximalni ptispévek 350 000 K¢, takze
je limit, Ze kdyz si néco pofidisS a pak potfebujes néco dalSiho tak na to musis pockat, nez
budes$ moci zase Cerpat. Na auto ted’ ptispivaji 200 000, ale musi to byt vzdycky napsany
na toho postizeného Clovéka.

Takze ti to pomohlo v nékolika pripadech?

M¢ to pomohlo pfi vystavbé venkovni a vnitini ploSiny a na jedno auto jsem dostala

100 000 K¢&. V soucasnosti se na auta dava prispevek az 200 000 K¢. Kdyz jsem nedéavno
kupovala nové auto tak jsem ale dostala opét 100 000, misto 200, které plati v soucasnosti
jelikoz mi nestacil limit.

MysliS si, Ze vySe toho prispévku na péci je dostatecna?

Asi zalezi na tom, co s tim ¢lovékem potiebujes délat. Ale neni to dostate¢né v tom
smyslu, ze pokud by k tomu ¢loveék nechodil do prace, coz je casto velmi problematické,
byt to dité muzes davat do n¢jakych odlehcovacich sluzby, tak to nestaci. Tomu ditéti se
musi$ vénovat velmi intenzivné. Takze pokud by se ¢loveék mél vénovat tomu ditéti
maximalné a nechodil by do préce, tak jenom s tim ptispévkem nema Sanci ptezit, pokud si
nesezene né&jaky jiny zdroje. Pokud je clovek sdm a nepracoval by, tak ptispévek nemiize
stacit.

Dokazes Fict jaka by méla byt vySe prispévku, aby dokazala pokryt veskeré naklady
co vznikaji navic, oproti zdravému ditéti?

Ja& st myslim, Ze to nemas Sanci vy¢islit, ty naklady, ktery mas navic vlastné nejde pokryt.
Kdyby to ¢lovek bral se vSemi témi rehabilitacemi, za které nyni platime 10 600 mésicné,
kdyZ se sectou vSechny ty pomiicky, jako tfeba vozik, ktery stoji 100 000 K¢, tak to by mi
museli davat tteba 80 000 K¢ mésicné, kdybych neméla pracovat. Ale myslim si, Ze na to,
aby cloveék néjak fungoval, a to dité by nemélo tyto véci navic, s tim ze by ¢lovek
nepracoval a byl sdm s tim ditétem tak alespon 30 000 K¢, ale to jen tak tak aby mohl
vyzit. Pro mé¢ by bylo velkou pomoci, kdyby se ten piispévek navysil tieba o 8 nebo 10
tisic.

45



Jak diileZzita je pro tebe finan¢ni podpora, ktera neni od stitu, jako napr. od riznych
darci, nadaci nebo z crowdfundingu?

Ta je naprosto stézejni.

Je to vétsi ¢ast, néz kolik ti dava stat?

No, kdyz to porovndm mési¢né tak to vychazi, ze z téchto zdroji mam vice nez od statu.

Vyuzivas néjaké statni podpory, ktera neni finanéniho razu? Napada té néco?
Ted’ ne, kdysi sem chodili dobrovolnici na jednu hodinu z maltézské pomoci, ale to je jinak
hrazené, ale nic jiného mé nenapada.

Dokazala bys tieba Fict, co by stat jako nefinan¢ni podporu poskytovat a mohlo by ti
to néjak realné pomoct?

No je to otazka. Nékteré véci jsou hrazené pojistovnou. TakZe ty nefinan¢ni véci, které
cloveék potiebuje, jako jsou pomicky ten stat CasteCné proplaci. Ale ur€ité by byla nejlepsi
n¢jaka odlehCovaci sluzba nebo asistence. Ty tu sice jsou, ale jsou placené a docela
nakladné. Uplné nejlepsi by bylo, kdyby stat poskytoval takovéto sluzby, ale bez tihrady.
Ony jsou tu sice ty stacionafe a jsou dotované, ale jsou proplacené, stoji kolem 130 K¢ na
hodinu. A ty ceny se stale zvysuji. Pivodné jsme platili néjakych 60 korun, pak 80, 90 a
nyni je to néjakych téch 130. Syn tam ted’ nechodi, dfiv tam chodil, ale ted’ téchhle sluzeb
nevyuzivame, ackoliv v budoucnu budeme muset.

Takze v soucasné dobé ti vlastné néjaka institucionalni péce nijak nepomaha?

Ted’ ne, ale toho stacionafe asi budeme zase vyuzivat v budoucnu. On je syn ve Skole,
takze se to zatim da zvladat, ale az ve Skole nebude, budeme urcité¢ muset vyuzit denniho
stacionare. To ale v souCasnosti nevim, jak je dotované a kolik to stoji. Ale je pravda ze do
budoucna bych bez toho stacionare nemohla fungovat, to bych nemohla pracovat.

Jak ¢asové narocné je pro tebe/partnera/dalsi €len rodiny pecovat o dité s postiZenim?
Tak kdyZ se syn vrati ze skoly, tak mu musime vénovat 100 % casu, a kdyz spi tak ma
¢lovek chvili volno, ale stejn¢ nemuze nikam odejit, protoze v noci syn ¢asto dostava
epileptické zachvaty. No ale stejn¢ jsem vétSinou po tom celém dni tak vytizena, Ze jdu
stejné spat skoro ve stejnou chvili co ulozime syna.

Je pro tebe mozné vykonavat praci na plny uvazek?

No v podstaté je, jelikoz jsem ucitelka, takze kdyz je syn ve Skole tak u¢im a jak skon¢im,
tak ho ja, maminka nebo druhy syn vyzvedneme a musime se mu pak cely zbytek dne
vénovat. A kdyz si potfebuju udélat ptipravu na vyuku nebo ozndmkovat testy, tak se o n¢j
musi starat nékdo jiny, nebo ho na chvili polozim k XBOXu (herni konzole ptipojena

k televizi, na kter¢ je syn schopen pomoci specidlnich ovladacu hrat), ale furt ho musim
mit na o€ich, aby ndhodou nespadl nebo néco.

Vyuzivas sluzeb soukromych pecovatelii?

Ted’ momentaln€ ne. Méla bych zacit. Kdyz tu byl doma jesté druhy syn, tak jsme se mohli
stfidat, ale ted’ jsem na to pfes pracovni tyden sama a jestli chci dal pracovat, budu muset
pecovatelll zacit vyuZzivat, i kdyZ je to docela nakladné.
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Priloha ¢. 4: Ukazka ¢asti prepisu rozhovoru s Jirim Navratilem

Co podle vas nejvice trapi tyto rodice?

Je to hlavné to, ze ty déti jsou nemocné, ale nechtéji je dat do ustavni péce, co je pro nas
ale dulezité je jim nabidnout sluzby a pomoc, ktera jim usnadni tu préci a je to opravdu
prace 24 7, kdyz jste v n¢jakém pobytovém centru, tak se ti lidé stfidaji po sménach, u téch
rodicl je to opravu na celodenni tvazek. A Casto je to s témi rodi¢em slozité, nechtéji, aby
se o jejich déti staral nékdo jiny, nechtéji, aby k nim do domécnosti chodil nékdo jiny, je to
velmi tézké. Potom se ale zase dostavaji do situace, kdy ty déti zestarnou, ale zestarnou i ty
rodice a je pak otazkou kam ty déti umistit.

U nés, podle mé&, podporujicich sluzeb je dostatek, nékdy se na n€ alu musi cekat, to se
bohuzel obcas stdva. Co za mée ale chybi jsou pobytové sluzby, které by byly navazany na
to, Ze by tam mohli byt ti rodice, 1 kdyZ jsou starsi.

Co rikate na prispévek na péci, je dostateCny?

Ptispévek na péci je néco, co by vam mélo pomoci se o sebe postarat nebo vam zaplatit ty
sluzby, dneska na péci ve 4. stupni je néjakych 19 800, a my ptichdzime s tim novym 4+,
to je prispévek, kdy se rodice stard o dit€¢ v domécim prostiedi, dostane 27000 ktery by mél
pomoci zaplatit veskeré socialni sluzby.

Dalsi véc je, ze kdyz je nékdo v pobytové sluzbé, tak tam jsou dvoje statni penize, je
prispévek na péci, tak tam jdou penize z kraju skrze financovani socidlnich suzeb. TakZze ta
castka, ktera jde do pobytovych sluzeb je daleko vyssi, nez ta co miii do domaciho
prostiedi. Nejlepsi by bylo kdyby se tato ¢astka spocitala a dosli bychom k zavéru, ze
prispévek na jedno dit€ je to v pobytové sluzbé tfeba 50 tisic, ale neni to vzhledem ke
statnimu rozpoctu jednoduché.

Zaznamenal jsem Kritiku, Ze prispévek se sice navysi, ale je to nevyhodné
Nejsem schopen vam fict, nejde to udélat tak, dobte zvysime vam tohle, ale budete dal brat
vSechny davky, takhle to nejde, je to dvoj secné.

Nefinan¢ni podpora, je ta sit’ dostate¢na?

My na moravskoslezském kraji planujeme socialni sluzby prostiednictvim sttednédobého
plénu, jak to ma byt, vefejnymi zadavateli jsou u nas obce nebo mésta a ty maji reflektovat
tu potiebu socidlnich zatizeni. Je jasné, ze kdyZ se mi do malé obce najednou piistéhuji
dvé rodiny s détmi s tézkym postizenim, tak ta obec neni schopna poskytnout socialni
sluzbu ze dne na den, to je jasné. Ta potiebnost néjakym zplisobem je zajisténa s ohledem
na finan¢ni prostfedky a na zadavani vetejného zadavatele, to znamen4, pokud ty rodiny
nechodi na vlastni obec, tak ta obec to nemuze védét. Ale snazime se pokryvat opravdu tu
sit’ tak aby to dostatecné bylo. Co se tyké pobytovych sluzeb, tak téch nikdy nebude dost.
My skutecné nejsme hotel, ktery ma prazdna lizka a ¢eka. Skutecné je to n¢kdy tak tézkeé,
ze musite ¢ekat nezZ nékdo umfte, aby se ten byt uvolnil a vy byste mohli vzit dalSiho.

Ktera nejvice pomaha?

Ze své pozice nemohu hodnotit, myslim, Ze vSechny d¢laji praci, jak umi, ale hodnotit to
nemohu. Je to vZdycky o lidech. Ten ¢lovek, co v nich pracuje musi mit srdce, to jinak
nejde d¢lat, i to finan¢ni ohodnoceni se ted’ konecné n€kam posunulo, to jak byli
hodnoceni pred nékolika lety, to byla skutecné ostuda.
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Je jiné pracovat se seniorem a néco jiného s ditétem s handicapem. A nesmime
zapomenout, Ze to je nesmirné t€zké i pro ty pracovniky, oni také nezvladaji si vSechno
pamatovat a maji velice naro¢ny rezim. Ty ustalené sluzby, které umi ohodnotit
zaméstnance benefitem jsou lepsi. My méme na kraji dota¢ni program na takzvané
dofinancovani socidlnich sluzeb, kdy nabizime v§em poskytovatelim v kraji, ze mizou
dokupovat tieba stravenky jako benefit nebo skoleni, to jsou benefity, které udrzi
zaméstnance u jednoho zaméstnavatele a nedochazi pak k té rotaci jen kvili tomu, ze
tenhle mi dé o pétistovku vic.

Nékteré sluzby lidi nevyuzivaji, protozZe jsou drahé, co vy na to?

No, my do dennich stacionaiti opravdu posilame penize spravedlivé jako vSem, ano ta
sluzba se doplaci, ale zase mate prispévek na péci, ze kterého se to ma hradit. Ten
prispé€vek nenahrazuje pfijem té rodiny, to je Uplné jasné. Ale tady je to o tom, kdo je
ziizovatelem. Ja jsem Stastny za nas kraj, Ze se nam podaftilo ziskat penize od obci a ty
musi z ¢asti financovat ty sluzby.
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Priloha €. 5: Vzorovy informovany souhlas

Informovany souhlas pro rozhovor

Vypracoval: Vojtéch Janki
Vazena pani, vaZeny pane,

pracuji na Fakulté socialnich véd Univerzity Karlovy v Praze a v soucasné dob¢ jsem
tfeSitelem vyzkumného projektu s ndzvem: Slaba mista statni podpory rodin pecujici o dité
se zdravotnim postiZenim

Hlavnim cilem vyzkumu je: Odhalit nedostatky statni podpory rodin, které pecuji o
disté se zdravotnim postiZenim

V této souvislosti se na Vas obracim s prosbou o rozhovor. Pfedpokladam, ze Vase nazory
a zkuSenosti piispéji k feSeni problémii, kterych se vyzkum tyka. Na Vase dopliujici otazky,
souvisejici vyzkumem Vam pied provedenim rozhovoru rad odpovim.

Predpokladana délka rozhovoru: 30 minut

Rozhovor neni zatizen Zzadnym rizikem. Pokud by Vam vSak nékteré otazka byla nepiijemna,
nemusite na ni odpovédét. Mate také pravo, kdykoliv rozhovor prerusit a i bez uvedeni
davodi v ném nepokracovat.

Ujistuji Vas, Ze rozhovor je divérny. Rozhovor bude nahravan, aby Vase informace, ktera
v ném zazni, mohly byt odborné zpracovany. Vase identita bude znama pouze autorovi
vyzkumu, ktery s ni bude pracovat v souladu se zdkonem o ochran¢ dat. Vysledky celého
vyzkumu budou pouzity vyhradné pro védecké ucely a ptipadné publikovany v odborném
tisku, a pouze v anonymni podobg.

Aby bylo mozné kvalifikované zpracovat vSechny informace, které mi sd¢lite, prosim,
abyste k takovému zpracovani udé¢lil/ udélila sviij dobrovolny souhlas.

Dékuiji.

Stvrzuji svym podpisem, Ze jsem byl/a Gstné informovan/a o cilech vyzkumu. Také jsem
mél/a moZnost ptat se na vSechno, co mé v souvislosti s pfipravovanym rozhovorem
zajimalo.

Datum a misto: ..................... Podpis: ...l
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