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Vychodiska k feSeni vyzkumu kvality Zivota u osob se zdravotnim postiZenim a osob pecujicich — ivodni poznamky.

1 Situace obcani se zdravotnim postiZenim a osob
pecujicich v CR v prvni dekadé 21. stoleti

1.1 Vychodiska soucéasné situace

Obcané se zdravotnim postiZzenim a jejich rodiny predstavuji skupinu obc¢anti, ktera je
ovlivnéna zasadni udalosti — existenci zdravotniho postizeni a jeho disledky.
Zejména u tézSich forem zdravotniho postizeni dochéazi k vyraznym zménam
v moznostech plnohodnotné ucasti na verejném Zzivoté i v soukromych aktivitach.
Zdravotni postiZzeni predstavuje jednu z nejtézsich Zivotnich zkousek. Na rozdil od
rady dal$ich skutecnosti, které miize jejich nositel ovlivnit, se pritom jedna o udalost,
ktera je vétSinou nezavisla na vili jedince. Zdravotni postiZeni a jeho nositelé
predstavuji opravnény objekt cilené spoleéenské solidarity. Vedle toho,
zejména z pohledu organii verejné spravy, predstavuji zdravotné postizeni i skupinu,
kterA pirimo i neprimo ovliviluje znaénou c¢ast hrubého domaciho
produktu. Efektivnimi opatfenimi zaméfenymi na rozvoj lidskych zdroji i v této
oblasti lIze do budoucna dosahnout zvySeni tcasti ob¢anid s postizenim na tvorbé
(a uziti) spolecenského bohatstvi.

Lidé se zdravotnim postiZenim jsou piedev§im obyvateli a obéany Ceské
republiky jako vSichni ostatni. Dotykaji se jich a jejich zZivot ovliviiuji tytéz
podminky a udalosti jako vSechny ostatni obyvatele. Pfedstavuji vSak skupinu, jez je
de facto charakterizovana existenci znaku, zdravotniho postizeni, které za jistych
okolnosti miize znamenat znevyhodnéni (handicap) ve vztahu k ¢lentim intaktni
populace. Zrtady diivodi tak existence zdravotniho postizeni predstavuje
socialni udalost svého druhu, kterd neni bez dalSiho srovnatelna s jinymi
udélostmi, které spolecnost konsensualné oznacuje jako socialni udélosti hodné
ingerence.

Uvedené konstatovani poprvé napsal tym odbornikti Vyzkumného centra obcani se
zdravotnim postizenim (déle jen VCIZP) v roce 2003 pri pripravé textu Stirednédobé
koncepce pristupu statu k obéanitim se zdravotnim postizenim. Smyslem tohoto
textu, ktery byl posléze prevzat oficidlnim dokumentem Ceského statu, bylo poukézat
na vyjimeénost fenoménu zdravotniho postizeni v prostiedi soucasné Ceské
spole¢nosti.

Uéelem této zpravy — analyzy, neni pfinaset obecné znaméa fakta o postaveni ob¢anti
s postizenim a pecujicich osob ve spolefnosti, ale ve vztahu k dile uvedenému
povazujeme za nutné popsat fakta, ktera tvori zaklad pro metodologii méreni otazek
kvality Zivota této skupiny obyvatel.

Vztah spolec¢nosti ke zdravotné postizenym byl vidy "lakmusovym papirkem",
ukazujicim skute¢né zameéreni a vnitfni zivot daného spolecenstvi. Zejména pak
ukazoval na zakladni smérovani dané spole¢nosti, jeji priority, hodnotovy systém ad.

Obecné se v teorii spolecenskych véd hovori o nasledujicich fazich vztahu spoleénosti
k postizenym. Jedn4 se o stadia:

* represivni,
= zotrocovaci,

= charitativni,
= gocializa¢ni.
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Je dilezité poznamenat, Ze uvedené tridéni s sebou prinasi (mozna
podvédomé) vnimani dané stupnice v linii nejhorsi - nejlepsi. A tak se
obvykle studenti oborti zaméfenych na praci se zdravotné€ postizenymi uéi, zZe
»ve Sparté hazeli postizené ze skaly“ a v Rimé je odkladali ,trans Tiberi®, tedy za
feku, kde hynuli hladem... SnaZivy student zpravidla u zkousky prida, ze ve
stredovéku postizeni Zebrali u klasteri a pozdé€ji pro né byly zfizovany tutulky
a vyvarovny...

Bézny Clovék — a dodejme, ze tisice studentli tzv. pomahajicich profesi mezi né
povétsinou patii — tak ziskava, spolu se spravnym orienta¢nim hlediskem, i predstavu
vedouci k zavéru, ze kazdé dalSi stadium vyvoje lidské spole¢nosti znamenalo
viceméné automatické zlepseni podminek Zzivota postiZzenych. Domysleno do
dtsledku - staéi se narodit v roce 2007 a Zivot ¢lovéka s postizenim musi byt nutné jiz
zcela bez problémii. Pritom opak je pravdou. Uvedené vertikalni horizontujici pojeti
budiZ ndm jen a pouze orienta¢nim voditkem a zaroven vystrahou. Je v ném totiz
skryto ocekavani a zakdbdovan podvédomy pristup znac¢né ¢asti verejnosti k obcantim
se zdravotnim postizenim — a tedy i aspektiim, které ovliviiuji ¢i pfimo formuji
kvalitu jejich zZivota!

Skutec¢nou troven vztaht uvnitf spole¢nosti, vztaha
majority k mensiné, musime posuzovat vzdy disledné horizontalné!

Vzdy je treba hodnotit irovent dané spoleénosti, jeji ekonomickou vykonnost, stupen
organizace spolecnosti, existenci a formy spravy, existenci a kvalitu systémui
socialniho (a obdobného) zabezpeceni, predstavy a soudy prevladajici v dané
spole¢nosti o postizenych a radu dalsich ukazateli. Teprve se znalosti uvedenych
faktorti, se mtizeme vyslovit (moderné rec¢eno) ke kvalité zivota postizenych v dané
spolec¢nosti.

Margindlie: i s tim Stargym Rimem to bylo nakonec trochu jinak. Tak napi. otec
rodiny ve starém Rimé skuteéné disponoval moci otcovskou (pater potestas) nad
¢leny rodiny. Vyjadrenim tohoto vyjimecného postaveni bylo i prdvo disponovat
Zivotem a smrti (ius vitae necisque). Vysvétleni tohoto, na pruni pohled
"barbarského", pravidla hledejme zejména v tehdejsim chapani rodiny jako
zdkladni jednotky "ekonomického" spolecenstvi. Prauvé obava o zajisténi Zivotnich
potieb rodiny, vedla casto ke zminénému odkladani déti. Nejednalo se proto jen
o handicapované, v obdobné situaci byvaly napt. i narozené dcery. Pozdeji bylo od
této praxe ustoupeno. Jiz za cisai'stvi se na obsah moci otcovské pohlizelo spise jako
na povinnost vii¢i ¢lenum rodiny. Za cisare Konstantina bylo prdvo usmrtit dité
zmeénéno na mirné télesné trestani (ius teniter castigandi). Zabiti ditéte se pak
posuzovalo jako vrazda pribuzného (parricidum).

Shrnuti:

Jedinym meéritkem kvality Zivota (nazirano v obecném
makrospoleéenském uwhlu pohledu - odhlédnuto od subjektivnich
faktoru prozivani) skupiny i jednotlivei se zdravotnim postizenim je
schopnost

a ochota vétsinové spole¢nosti redistribuovat d¢ast vytvoreného
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spolec¢enského produktu pro saturaci objektivnich potireb této skupiny
obcanii !

1.2 Diskriminace lidi se zdravotnim postizenim

Je obecné prijimanym faktem, Ze obcané se zdravotnim postiZenim nejsou v ceské
spolecnosti zpravidla povazovani za minoritu se specifickymi pravy a potfebami. Viiéi
obdaniim se zdravotnim postiZzenim jako jedné z poslednich skupin ve spoleé¢nosti
pretrvava védomi ,historické neodpovédnosti“ za systémové
diskriminac¢ni a segregacni pristupy, kterymi ¢eska spolecnost v diivéjsi dobé
vydélovala zdravotné postizené ze svého stiredu.

Z dnesniho pohledu se miiZe zdat, Ze tvrzeni o segregaci zdravotné postiZzenych za tzv.
socialismu jsou nadnesenid. I kdyz pouzijeme prisné historického pristupu
a zohlednime ekonomickou aroven tehdejsi spole¢nosti, musime potvrdit a zdliraznit,
ze lidé se zdravotnim postizenim byli odsunuti na samy okraj spole¢nosti. MozZnosti
vzdélavani (zejména mentalné postizenych), socialni péce ¢i sluzby, podpora rodin se
zdravotné postiZzenym c¢lenem, to vSe bylo na velmi nizké Grovni. Snad jen mékky trh
prace sjemu odpovidajicimi nivelizacnimi podminkami odménovani predstavoval
pro zdravotné postizené jistou Sanci na pracovni uplatnéni, které je v soucdasnosti
slozitéjsi. Zakladnim problémem bylo vyclenéni témér ze vSech organizovanych
aktivit vétSinové spolecnosti.

Tato historicka prikoii, majici mnohdy podobu systémové diskriminace
¢i dokonce individualnich trestnych ¢inti, nebyla v poéatcich rozvoje
demokratického statu pojmenovana a z diivodu dalsich tkoli ani feSena. Pravé
vii¢i obdantim se zdravotnim postizenim jako obétem diskriminace nebyvalého
rozsahu bylo na misté uéinit vstiicné gesto, kterym by majoritni spole¢nost uznala
ujmu, které byli tito obcané vystaveni. Uvedené hodnoceni se netyka vyluéné organii
statu, ale je stejné tak platné i pti posuzovani vztahu spolecenskych elit, predstavitelti
obcéanské spolec¢nosti, médii a dalsich k obantim se zdravotnim postizenim.

V soucasnosti se u nas diskriminaéni tlaky pochopitelné projevuji v jinych oblastech a
nesoumeéritelnymi zptsoby. Nyni jde zejména o dlouhodobé nerespektovani ¢i
neznalost zakladnich a zasadnich odliSnosti, které tuto minoritu ob¢anu
definuji. Jedna se o slozitou a propletenou sit, sestavajici ze silnych a zakotenénych
diskriminac¢nich tradic v oblasti spoleenskych zvykii a vztahti, architektonickych,
vzdé€lanostnich a pracovnich bariér, jakoz i individudlnich postojii a soudt o
zdravotnim postiZeni a jeho nositelich.

Vavodni ¢asti textu jsme hovorili o historickych aspektech, které do soucasnosti
ovliviiuji postaveni obc¢ani se zdravotnim postizenim — a tedy i kvalitu jejich Zivota.
Ve zminéné Stirednédobé koncepci jsme provedli nasledujici zhodnoceni soucasnych
tendenci, které pozorujeme v pristupu ceského statu a vétSinové spolecnosti ke
skupiné obéanii vymezené zdravotnim postizenim. Jde o tfidéni, které jsme provedli
v roce 2003 a jedn se o nasledujici charakteristiku:

» Pocéateéni etapa (1990 — 1992/1993) Byla obdobim zasadnich spolecenskych
zmén, jez prinesly i kvalitativni proménu postaveni obdanli se zdravotnim
postizenim. Vznikly stovky nestatnich sdruzeni na obcanském principu. Byla
vybudovéna nova zatizeni pro podporu zdravotn€ postizenych, primarné v oblasti
Skolstvi a socidlniho zabezpeceni. Vznikl Vladni vybor pro zdravotné
postizené obcany. Byl prijat prvni Narodni plan pomoci. V roviné politické
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a spravni se vyznacovala vysokym stupném vstiicnosti pii feSeni pozadavkt
a potreb zdravotné postizenych.

» Léta devadesata (1993-1998/1999) Dochazi ke konsolidaci organizaci
zdravotné postizenych a k profesionalizaci vykonu statni spravy v dané oblasti. Na
zaveér etapy je pripraven Narodni plan pro vyrovnani prilezitosti pro
obcéany se zdravotnim postiZenim. Jsou pfijaty ¢i novelizovany zakladni
pravni normy upravujici oblasti majici bezprostfedni vztah ke zdravotnimu
postiZeni (socialni zabezpeceni, Skolstvi, doprava).

» Konec 90. let az do soucasnosti. Nariista mnozstvi otazek vnimanych ze
strany zakladnich partnerti — politické a spravni reprezentace na strané jedné
a predstaviteli organizaci zdravotné postizenych na strané druhé - jako
rozpornych. Snizuje se dynamika jejich feSeni. Prevlada pristup spocivajici
v tipravach a korekeich dfive nastavenych systémi. Casto chybi jejich diikladna
analyza avyhodnoceni dopadii. Leckdy chybi viile ¢i sila pristoupit k reseni
nékterych otazek izacenu zruSeni tradi¢nich pristupii a jejich nahrazeni
modernimi systémy podpory. Divodem jsou vsSak i objektivni priciny, jez
vyvolavaji potiebu zmeén v fadé spolecenskych systémi vazicich se ke zdravotnimu
postiZzeni. V oblasti verejné spravy nové vystupuje do popredi prvek tzemni —
krajské samospravy. Z obou stran je uznavana potteba (leckdy zadsadnich) zmén
v systémech socidlniho zabezpeceni, zaméstnanosti, ale i vzdélavani a Skolstvi.
Zmény v politice ve prospéch zdravotné postizenych se dotykaji rozpoé¢tii Ceské
republiky. Vznika zastfeSujici jednotna reprezentace obcéanli se zdravotnim
postizenim v CR — Narodni rada zdravotné postiZzenych CR.

» Soudasnost (2005 - ??) Objevuji se nové tendence a pristupy, z nichz nékteré
maji sviij zaklad v davné historii lidstva a jevily se byt jiz prekonanou formou
spolecenskych vztahii. Ve spolec¢nosti jsou znovu diskutovany otazky eutanazie —
a témér vzdy i ve vztahu k pravu na zivot lidi s téz§imi postiZenimi. Spolecnost je
ptsobenim neékterych médii znovu pripravovana (v souvislosti s genovym
vyzkumem, genovou terapii — ¢i genovym Sarlatanstvim?) na existenci lidi
zdravych, ne nemocnych, dokonaljjch (sic!). V oblasti konkrétnich politik
dotykajicich se lidi se zdravotnim postiZzenim je patrny zjevny nezajem a chlad
vladnouciho spolecensko-politického establishmentu. Problematika zdravotniho
postiZzeni je obecné povazovana za okrajovou. V souvislosti s tendencemi
silné restrukturalizace vydaja a nakladu systémi zdravotni péce,
dichodového pojisténi a nakladi na prevenci socialniho vylouceni se
jedna o nebezpecnou vychozi situaci, na niZ by reprezentace lidi se
zdravotnim postizenim méla umét adekvatné reagovat!

Shrnuti:

Vsituaci, vniZz je prostor pro jakoukoliv diskriminaci — primou
i nepfimou, neni mozno obecné uvazovat o vysoké kvalité zivota lidi ze
skupiny, jez je objektem potencialnich ¢i existujicich diskriminac¢nich
tlaka. Uvedené skute¢nosti musi byt zohlednény pii piipravé vlastniho
reSeni otazek vyzkumu kvality Zivota.
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1.3

SWOT analyza situace lidi se zdravotnim postiZenim
a pecujicich osob — z hlediska vztahu s vétSinovou verejnosti
a pristupu organu verejné spravy

Silné stranky

Jesté pretrvavaji spise pozitivni hodnoceni této skupiny osob — na rozdil napr.
od lidi v pozici exkludovanych z divodii hmotné nouze, ptislusnosti k jinému
etniku apod.

Stale plati, ze prostfedky vynakladané ,ve prospéch® této skupiny obcant

nejsou, ve vztahu k zasadnim polozkam statniho rozpoctu, natolik vysoké, ze
by vyvolavaly kritické tlaky na jejich snizZeni.

e Lze ocekavat, Ze soucCasna diskuse o prijeti
tzv. antidiskriminac¢niho zakona a vysledky tohoto
legislativniho  opatfeni umozni postupovat
efektivnéji pri reSeni individualnich pripada
diskriminace.

e Na platformé Ceského statistického tiadu se

podarilo vybudovat mérici postup, ktery by mél umoznit v relativné kratké

dobé ziskat presnéjsi data o poctu a strukture obc¢ant s postizenim u nas.

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim si v obecné ,spolecensko-

politické” rovin€ vydobyla relativné silnou prestiz — byt tato ma v radé€ aspekti

zaklad spise v obecné charakteristice zdravotniho postiZeni a jeho medialniho
ztvarnéni v soucasnosti.

Nadale plati, ze zdravotni postiZzeni prestavuje tak zasadni socialni udalost, ze

zpravidla vede jeho nositele k zajmu o feSeni vlastni situace.

Zdravotni postizeni stale obsahuje prvek, ktery jej vydéluje z ostatnich

socialnich udéalosti, které snim byvaji (i nevédomky) posuzovany (napf.

samozivitelky, propusténi zvykonu trestu, zavisli na navykovych latkach,
seniofi). Plati, Ze zdravotni postizeni — az na vyjimky — predstavuje socialni
udalost sui generis, ktera je vyvolana okolnostmi nezavislymi na viili jedince!

= r

Slabé stranky

Pozitivni hodnoceni ztraci na hodnoté a priikaznosti, jakmile mé spolecensko-
politicka reprezentace statu, jakoz i vét§inova spolecnost prevést tyto obecné
soudy do reseni konkrétnich otazek podminek zZivota zdravotné postizenych —
zvlasté vyzaduji-li tyto jakoukoliv miru ekonomické podpory.

Nadéale pretrvava neznalost podminek Zivota jednotlivych skupin obéant se
zdravotnim postizenim - stéle vice prevazuje posuzovani celé skupiny namisto
cileného a zcela individualniho feseni skuteénych potteb vyplyvajicich nejen
zvéku a socidlniho postaveni, ale zejména z druhu a hloubky postizeni —
viz napriklad dopad zakona o socidlnich sluzbach na skupinu obcani
nemocnych tzv. ,dietnimi“ onemocnénimi.

Obecné vzorce ,globaliza¢niho chovani“ maji tendenci piisobit na dalsi exkluzi
lidi povazovanych v modernich spoleénostech za ,slabé a malo vykonné®“.
V situaci, vniZz zvySeni poptavky po mléce v Ciné zpiisobi jeho nedostatek
a vyrazné zvySeni ceny ve Stfedni Evropé€, se statni ingerence (napt. v oblasti
zaméstnanosti) stava stale vice omezenou moznosti podpory.

V kli¢ové oblasti prava na pobyt obcana se zdravotnim postizenim v ptirozené
komunité stale pretrvava neblahy vliv dédictvi hypertenze zarizeni
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reziden¢niho a ve své podstaté separacniho typu — plati jak pro oblast skolstvi
tak pro oblast socidlnich sluzeb.

e ,ZastieSujicim dokladem“ uvedeného historického ,nevédomi“ je
nezptsobilost politické reprezentace uznat historicka prikoii a poskytnout
zdravotné postizenym antidiskriminaéni ochranu normou tustavni sily
(novelizace Listiny zakladnich prav a svobod).

e Existuje vyznamny rozdil v mife spolec¢enské aktivity a zptisobilosti obhajovat
vlastni zajmy mezi jednotlivymi skupinami obcanti s postizenim (vékova,
vzdélanostni, né€které skupiny postizeni). Zejména osoby zcela zavislé na péci
a pomoci druhych nemohou dostatecné efektivné formulovat své potieby
a zajmy.

e Ceska spole¢nost bude do budoucna az dramaticky starnout, coz vytvoii dalsi
tlak na dotace verejnych zdroji pro tuto skupinu obyvatel - z nichz rada se
stane obcany se zdravotnim postizenim. Prfi existujici ,ochoté“ dotovat
tzv. nevydélecné segmenty verejného zZivota, hrozi riziko omezeni zdrojt i pro
skupinu lidi se zdravotnim postizenim.

e U frady obcéani se zdravotnim postizenim doslo vlivem ftady okolnosti,
objektivnich i subjektivnich, k vytvoreni pasivniho vztahu k feSeni vlastniho
postaveni ve spole¢nosti a snaze ziistat pasivnim piijemcem pomoci.

Narodni plany a kvalita Zivota

= Narodni plan pomoci zdravotné postizenym obcaniim. Plan akci na
obdobi II, pololeti 1992 — 1994, 50 stran, schvalen usnesenim vlady CR ¢. 466
ze dne 29. ¢ervna 1992.

= Narodni plan opatfeni pro sniZeni negativnich disledki
zdravotniho postiZeni, 30 stran, schvalen usnesenim vlady CR ¢. 493 ze
dne 8. zari 1993.

= Narodni plan vyrovnavani prilezitosti pro obéany se zdravotnim
postizenim, 41 stran, schvalen usnesenim vlady CR ¢. 256 ze dne 14. dubna
1998.

* Narodni plan podpory a integrace obcant se zdravotnim
postizenim, schvilen usnesenim vlady CR €. 1004 ze dne 17. 8. 2005.

Zajimavé: Pojem ,kvality zivota“ se objevuje az v poslednim textu Narodniho
planu v podobé ukolii z kapitoly ¢. 8 Participace obcanti se zdravotnim postizenim
a jejich organizaci na spraveé verejnych zalezitosti. Ukol ¢. 8.2 zni:

Realizovat vyzkumnou ¢innost v oblasti sociologie handicapu a kvality Zivota
obcéanit se zdravotnim postizenim, nezbytnou pro pripravu koncepcnich
dokumentit a navrhii legislativnich uprav.“
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Vztah verejnosti k osobam se zdravotnim postizenym

Zajimavym a ne vidy docenénym faktem, ktery primo i nepfimo ovliviiuje radu
dilc¢ich politik ve prospéch obcanti se zdravotnim postizenim, tedy napft. i podminky
kvality zivota obcéanli se zdravotnim postizenim a pecujicich osob, je situace
tzv. nazorové hladiny obyvatel Ceské republiky!, ktera je pravidelné méfena
renomovanymi agenturami pro vyzkum verejného minéni. Jedna z nich
pravideln€é organizuje vyzkumy nazorti a postojii obyvatel, které se tykaji ¢i zahrnuji
i faktor zdravotniho postizeni, byt byl v podobé danych priizkumii zvolen ponékud
nevhodny termin ,,invalidé“.

Pro naSe tucely se zaméifime na dva dlouhodobé sledované okruhy, které mame
moznost vidét v casovych radach, a které souvisi s nami sledovanymi procesy ve
spole¢nosti. V prvnim z nich jde o nazory respondentti — obyvatel Ceské republiky na
hodnoceni situace ve vymezenych oblastech, mezi néz tazatelé zaradili i ,Zivotni
podminky zdravotné postizenych“. Na otazku: "Jak byste hodnotil situaci v CR,
pokud jde o:

a) moznost ziskani bytu

b) financ¢ni mozZnosti k zaloZeni rodiny, moznosti mit déti,
c) zabezpeceni ve stari,

d) podminky Zivota zdravotné postizenych,

e) moznost pracovat, byt zaméstnan,

f) ptistup ke zdravotni péce,

g) moznost pristupu ke vzdélani,

odpovidali respondenti nasledovné=:

Tab. 1: Podil kladného a ziaporného hodnoceni nékterych sociilnich podminek v CR v
letech 1996 - 2007 (v %)*

Podminky/rok 1996 | 1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007
+

Pistup ke vzdelani | 65/26 | 65/25 | 66/25 | 62/28 | 67/22 | 65/26 | 71/22 | 80/14 | 77/18 | 80/13 | 79/14 | 81/12

Ptistup ke zdrav.

o6t 61/36 | 44/53 | 57/39 | 51/44 | 59/36 | 58/37 | 66/31 | 6829 | (o | a3 | 6532 | 6a/37

LD B3 61/34 | 53/41 | 30/53 | 15/82 | 12/84 | 24/72 | 27770 | 23/74 | 20778 | 30/67 | 31/65 | 39/60

zamestnan

Zivotni podminky | 5,5, | 3555 | 19/54 | 19/58 | 19/57 | 21/58 | 20063 | 22/62 | 18/62 | 23/67 | 19/61 | 24/63

zdrav. postizenych

Zabezpeteni ve stali | 29/62 | 24/63 | 20/72 | 14/74 | 16/73 | 14777 | 22/68 | 17/74 | 17/74 | 23/67 | 17/71 | 20/73

Finanni podminky | ;000 | ¢/20 | 601 | 600 | 788 | 6/91 | 10/87 | 10/86 | 12/85 | 2076 | 2372 | 25/72

k zalozeni rodiny

Ziskani bytu 490 | 4/93 | 4/92 | 4/92 | 5/90 | 4/92 | 7/90 | 7/90 | 12/83 | 23/74 | 21/74 | 25/72

e kladné/zaporné hodnoceni
¢ +jedna se o duben 2007 — piredchozi data jsou vZdy k rijnu daného roku

Centrum pro vyzkum vefejného minéni (CVVM), Sociologicky tstav AV CR, Jilskd 1, Praha 1,

www.soc.cas.cz. Usporadani do tabulky a zvyraznéni — autor prace.
2 Pocet respondentii u téchto vyzkumil ¢inil cca 1050 osob a zahrnoval reprezentativnim vybérem
obyvatelstvo CR ve véku od 15 let.
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Z odpovédi respondentli vyplyva, Ze situace zdravotné postiZzenych je stale
vnimana prevazné nepriznivé, pricemz kritika v poslednich dvou letech jesté
o néco zesilila. S tim souvisi i nazory na zabezpeceni ve stari, u nich se po nartistu
priznivého hodnoceni v roce 2002, toto opét vratilo na troven predchozich nékolika
let, které byly charakteristické zna¢nou nespokojenosti (kolem 75 %).

Ve druhé oblasti se Centrum pro vyzkum vefejného minéni dlouhodobé zaméruje na
miru tolerance ceské verejnosti kjednotlivym skupindm obyvatel. Respondenti
odpovidali na otazku: ,Jsou podle vas naSi lidé tolerantni, snasenlivi k témto
skupindm obyvatel?“ Jde o projekéni otazku, prostrednictvim které se promita postoj
samotného dotazaného.

Tab. 2: Tolerance obyvatel CR vii¢i danym skupinam obéant (v %)

rozhodné pezdihy
™ 1995 | 1996 | 1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2003 | 2005 | 2007* | 95a07

a spise ano +-

K invalidim 75 72 75 75 77 77 83 75 78 +3

k mladezi 70 65 74 75 73 73 82 78 87 117

s jinym nébo?. 69 65 71 72 70 70 86 86 89 +20

presvédéenim

Ke starym lidem 62 63 64 68 63 67 82 67 68 +6

k chudym lidem 62 58 60 62 59 58 74 64 67 +5

s jinjm polit. st | 46 | 52 | s8 | s3 | ss | - | 77 | 79 | +28

presvédéenim

IS elans i, iz 61 59 68 61 61 54 56 62 ; +1

u nas 7zij1

k politikiim 61 67 58 70 55 52 72 64 13

lglle‘gemjme barvy | 45 37 49 49 50 43 52 55 59 +17

k bohatym lidem 41 40 49 44 43 40 62 59 66 125

k homosexualim 29 27 44 38 42 39 42 49 57 +28

k Romiim 13 16 27 30 28 24 21 36 _ 123

Pozn. Dopocet do 100 % u kazdého tdaje jsou odpovédi spiSe, rozhodné ne a nevi. Velikost nahodné
statistické chyby je +- 3 %, proto jsou uvedeny rozdily jen nad touto hranici.

*V tomto roce CVVM zménilo oznacent téchto obéanit na ,lidé télesné postizeni®, kdyz v piedchozim
roce 2006 Seti‘eni nebylo provedeno.

Uvedena tabulka a tdaje, vni uvedené, jiz poskytuji dostatek informaci pro
interpretaci zjiSténych tdajt. V dalsi ¢asti zpravy se zmime o postaveni obcant se
zdravotnim postizenim vramci ceské spole¢nosti, prevazné zpohledu filosofie,
sociologie ¢i socidlni prace. Vyslovujeme tam jisté obavy z budouciho vyvoje
v této oblasti — zejména ve vztahu k ochoté ceské spolefnosti solidarizovat se do
budoucnosti se skupinou zdravotné postizenych.

Pravé vyvoj nazort ceské verejnosti, jak jej prinesly vyzkumy CVVM, je jednim
z dikazt pro nami dale predkladané nazory a tvrzeni. Na jedné strané je pravdou, Ze
mira tolerance verejnosti vii¢i této skupiné je stale relativné velmi vysoka a mezi
rokem 1995 a 2005, resp. 2007 nepozorujeme témér zadné rozdily. Jisté znepokojeni
vSak musime vyslovit, zaznamename-li témér desetiprocentni propad pozitivnich
hodnoceni v obdobi let 2003 — 2005. Navic — CVVM provedl pro rok 2007 zménu
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metodiky, kdy (opravdu zastaraly) termin invalidé nahradil novym — le¢ zcela
nepresnym télesné postizeni!s

Zajimavé! Zjisténé udaje lze interpretovat i tak, Ze témér ve vsech
sledovanych oblastech doSlo za wuplynulych deset let ke zlepSeni
pozitivniho hodnoceni nazort majority na danou skupinu — jen u skupiny
zdravotné postizenych ziistalo hodnoceni na stejné Grovni.

Dulezité! Potvrzuje se, Ze pokud jde o obecnd hodnoceni ceské verejnosti zastava
tato pozitivni stanoviska k osobam s postizenim — viz 75% pozitivnich hodnoceni.
Jakmile vSak postoupime o fad niZe — napt. pokud se zajimame, které oblasti Zivota
Ceska verejnost povazuje za problematické (rozumeéj, kam hodla ¢i povazuje za
potiebné investovat zajem a prostiedky), ukaze se, ze priblizné dvojnasobné vice
ob¢anti povazuje za $patné podminky Zivota mladych manzelstvi a trojnasobneé vice
povazuje za slozitéj$i moznost ziskani bytu — nez zivotni podminky lidi s postizenim...

Ukazuje se, Ze v ¢eské spolec¢nosti zirejmé probihaji procesy, které by si
jednak zaslouzily hlubsi zkoumani a jednak mohou predstavovat zavazna rizika
vzhledem k budoucimu sociodemografickému vyvoji v zemi.

3 Jde o zfejmy doklad neznalosti — zde intelektualnich — elit o situaci obéant se zdravotnim postiZzenim.
JestliZe se respektovany tstav vyzkumu vefejného minéni dopusti tak zavazné chyby jiz v metodice Setfeni —
jak mohou vypadat vysledky a jejich vyuziti pro obéany s postizenim ?
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1.5 Tendence a rizika budouciho vyvoje voblasti Zzivotnich
podminek osob se zdravotnim postizenim a vztahi majoritni
spoleénosti

Obvyklym pristupem k budoucnosti, vramci tzv. vyspélych zemi anglosaského
civiliza¢niho okruhu je jeji vidéni prizmatem ,rastu, zlepSeni zvySeni — Zzivotni
urovné“. Problémem ale je, Ze integra¢ni snahy, at jiz hovoiime o téch souvisejicich
s prekonavanim tzv. narodniho statu (multikulturalismus), nebo téch, jez jsou
predmétem této metodiky — souziti lidi se zdravotnim postizenim a bez postiZeni ve
spolecnosti a zvySovani kvality jejich Zivota — jsou sice obvykle uvadény jako oficialni
cile moderni spolecnosti, ale v praxi se soucasny svét ani tak nehomogenizuje, jako
spiSe vradé prikladi radikalné polarizuje. Tak stojime v rozpacich nad vysledky
dosavadniho modelu tzv. multikulturality ve ,starych“ zemich Evropské unie a stejné
pochybnosti v nas vyvolavaji né€které informace z éeskych skol, kde po patnicti letech
~objevuji“ rizika a nedostatky Skolské integrace. Jsou tisice francouzskych muslimt
v ulicich diikazem krize francouzského pojeti a narodniho modelu multikulturality,
nebo krize sama je zakonitym déisledkem a pokracovanim ,stfedovékych® tradic
separace a nepfizptisobeni? A vztahnuto na situaci v Ceské republice ve velmi bolavé
oblasti spolecenské integrace (rozuméj prava na zaélenéni do prirozené komunity):
V kolika procentech pripadu tzv. netspésné skolské integrace je diivodem
jeji nedostateéné personalni, materialni, ekonomické, legislativni a pedagogické
zajisténi a v kolika je pri¢inou odchodu zakt do specialnich skol po prvnim stupni
zakladni Skoly staleta zkusenost vycélenovani? Integrace je opakem segregace,
ta je oznacovana jako : ,Plnohodnotné souziti zdravych a hendikepovanych jedinci,
jez umoznuje respektovani individualnich potteb kazdého z nich v riiznych oblastech
zivota.“4 A je otazkou, jestli integrace — tedy moznost ,byt s ostatnimi, neni jednim
ze zakladnich predpokladi tzv. kvality Zivota (podrobnéji o tomto pojmu déle).

Jakkoliv je a bude plnohodnotné souziti, at jiz v ramci Skolského systému nebo
pozdéji vrodinném a spolecenském zivoté a zejména na pracovnim trhu, oficialné
proklamovanym cilem prislu$né statni politiky, tak stale je a bude vystaveno radé
protichiidnych tendenci, k nimz v modernich spole¢nostech 21. stoleti bézné
dochazi.

Podle trady sociologli totiz stojime na pocatku opac¢ného vyvoje. Obecné byva
technicky rozvoj elektronickych a digitalnich médii vniméan jako prilezitost a Sance —
i pro zdravotné postizené. Zapomina se vsak, Ze v dusledku technickych inovaci
prijde velka cast obyvatelstva o pracovni misto. Tykat se to bude zejména téch
jednotliveti, ktefi maji nedostateénou kvalifikaci a ktefi se dokazi vysokym
vykonnostnim standardm prizpisobit jesté obtizné€ji nez diive. ,Nova doba“ tak
automaticky nesméruje k inkluzi ¢im dal vétSiho pocétu obyvatel, ale spiSe podporuje
inkluzi jiz inkludovanych a prohlubuje exkluzi jiz exkludovanych. Hovorime nékdy,
o tzv. ,dvoutfetinové” spolecnosti zvyhodnénych (na trhu prace) a jednotietinové
spole¢nosti znevyhodnénych. Ba co vice: souc¢asnym trendem (od 9o0. let 20. stoleti) je
vyrazna tendence ke stale vétsi exkluzi. Podle fady odborniki jsou z prerozdélovani
bohatstvi vynechany jiz dvé tretiny lidstva a spole¢nost se stale vyrazn€ji polarizuje
na bohaté a chudé, zatimco obyvatel stredni vrstvy ubyva.s Zndmym je v této

4 Vseobecn4 encyklopedie Diderot v osmi svazcich. Diderot 1999, sv. 3.

5V Ceské republice toto téma podrobnym zptisobem zpracoval Jan Keller: viz: Keller. J.: Vzestup a pad
stfednich vrstev. Praha: SLON, 2000.
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souvislosti model socialni stratifikace spolecnosti, ktery po bohatych letech
welfare state (socialniho statu) z podoby ,cibule®, v nizZ dominovala Sirok4 vrstva
dobte situovanych stfednich vrstev, od nizZ se odliSovaly smérem nahoru i dolt
marginalni vrstvy bohatych ¢i chudych (vyhonek cibule a mensi mnozstvi lidi stojicich
na hrané), postupné transformuje na model, v némz uspoiadani socialnich vrstev
symbolizuje model trojihelniku, kdy ,na hrané“ nejnizsich ptijmu je nejvétsi skupina
¢lent spolecnosti a stfedni vrstva (na rozdil od modelu ,cibule®) propada ke dnu.

Tuto skuteénost vyrazné prohlubuje fenomén ¢i proces globalizace. Ta sice na
jedné strané prispiva k urcité homogenizaci, coz by mohlo znamenat ptinos pro
prrenos tzv. modernich a aspésnych modeli — napt. zvySovani kvality zivota, ovsem na
druhé strané tento dopad nastupuje az jako pozdé€jsi za zietelnym a viditelnym
ekonomickym aspektem globalizace. Ten zase vede k prohloubeni exkluze vrstev jiz
tak socialn€ vyloucenych.

Zakladni rovnice trzné hospodaiské moderny je pomeérné jednoducha, zni: Kdo
(vydélecné) nepracuje, at neji! Tato tvrda pravda byva korigovana systémy socialni
sité, které maji zabranit dtisledkim, jez by znamenaly ohroZeni ,zivota“ vylouceného
jedince na strané jedné a ohrozeni ,sociadlniho smiru“ pro jedince zaclenéné a v dané
spoleénosti spésné.

Zminili jsme prve pojem socialniho statu jako reakce moderni spole¢nosti na
»vSechny neduhy* historického vyvoje, reakce na vylouc¢eni, chudobu, nespravedlnost
a nerovnost prilezitosti. Zlata léta socialniho statu c¢i statu verejnych sluzeb
(nékdy také témer pejorativné asistencéni stat) jsou, zda se, definitivné za nami. Presto
asili fady spolecensko-politickych myslenkovych proudi i oficidlnich formaci pleduje
za jeho zachovani ¢i udrzeni. Obcas se jesté setkdme i s pozadavkem ,,prohloubeni®
vydobytki socialniho statu. Nosnou myslenkou konceptu socialniho statu
(welfare state) je prerozdélovani — cestou verejné politiky znovu rozdélit to, co
jiz bylo prvotné rozdéleno trhem, a to s cilem:®

» Vyrovnavat Sance a vytvaret pomoci socialni politiky podminky a predpoklady
pro to, aby byl vSem obcantim zajistén urcity prijatelny a moznostem
spole¢nosti odpovidajici Zzivotni standard (blahobyt), a to nikoli jako
dobrocinna davka, ale jako sociélni pravo,

= zabezpecovat podminky a ptedpoklady pro dlouhodobou stabilitu a prosperitu
spolec¢nosti jako celku.

Jde o koncept socialni politiky typicky pro demokratické zemé s relativné vyspélou
trzni ekonomikou, ktery do socialniho jisténi poskytovani socialnich sluzeb vélenuje
i stat. (Socidlnimi sluzbami se zde obecné mysli sluzby vefejného charakteru, tedy
nejen v oblasti socialni péce, ale také skolstvi, zdravotnictvi apod.)

Welfare state byva nejcastéji charakterizovan jako stat, ktery:

» se vyrazn€ angazuje v rFeSeni socidlnich problémi svych obéanii a ma
v socialni oblasti vyznamné, ¢asto monopolni postaveni,

» prebird ve zna¢né mire socialni jisténi obyvatel a kontroluje tak znacnou
¢ast prostoru pro socialni jednani lidi,

6 KREBS, V. a kol. Socidlni politika. Praha: ASPI, a.s., 2005. ISBN 80-7357-050-5.
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» disponuje rozsahlym a jednotnym systémem socidlniho zabezpeceni
a znaénym rozsahem sluzeb poskytovanych zdarma nebo za ceny
neodpovidajici hodnoté,

* se vyznacuje vysokou mirou prrerozdélovani,

* je vyrazné€ naro¢ny na ekonomické zdroje,

» vede k centralizaci, byrokratizaci a anonymité.

Obecné je socialni stat chapan jako stat se silnym verejnym sektorem a s vyraznymi
intervencemi do socialni oblasti. Pficemz odpovédnost za zakladni Zivotni podminky
neni jen zalezitosti jednotlivcii, ale i zalezitosti vefejnou. Koncepty socidlnich statti
jsou v evropském regionu znac¢né diferencované. Nicméné tézistém konceptu obecné
a ve vSech podobach sociadlnich statt je proces pierozdélovani, které je umoznéno
diky existenci rady principli, na nichz jsou socialni stat a jeho existence postaveny.
Pro nase ucely je stéZejni princip solidarity.

Je proto na misté, podrobnéji se zastavit u pojmu solidarita, ktery byva velmi
casto vykladan ve své emotivni ¢i pfipadné moralni roviné. Zapomina se vsak, Ze se
v pribéhu vyvoje socidlniho statu stal imanentni soucédsti vétSiny stavajicich
spolecenskych systémii, které by bez jeho existence nemohly vziadném ptipadé
fungovat.” V soucasné dobé proto vétSina predstavitelii spolecenskych véd (a dokonce
i politickych reprezentaci bez ohledu na jejich zaméieni) neuvazuje ¢i nehovori
o disledné demontazi socidlniho statu (rozuméj odstranéni principu solidarity),
nybrz se spiSe zaméruje na korekci jeho parametri scilem dosdhnout del$i
udrzitelnosti jednotlivych systémii podpory.8 Mozna se ale jedni i o odstranéni
spachuti, kterou do spolecnosti prinaseji excesy v podobé tzv. zneuzivani principu
solidarity. A znovu stojime a do budoucna budeme stéle Castéji stat pred otazkou, kdy
se skutecné jedni o zneuzivani principu solidarity (typicky: ¢lovék pobirajici
podporu v nezaméstnanosti ,na cerno“ pracuje a ziskava nezdanéné prostiedky)
a kdy se pod pojmem ,zneuzivani — napr. socidlnich davek® skryva reminiscence
historickych tradic segregace a vylucovani, doprovazena v individualnich pripadech
obvyklym pocitem ,zavisti“.9

Nelze si totiz nevS§imnout, Ze v poslednich nékolika letech i méné bohati a bezmocni
prestavaji citit solidaritu s ,klienty socidlniho statu“.1° Lze se tazat, kde jsou pii¢iny
soucasné vzrustajici desolidarizace a mizeni respektu knezaméstnanym
¢i socidlné handicapovanym. Lze se rovnéz tazat, jestli soucasny vztah napft.
k socialné exkludovanym slozkam spole¢nosti ¢i primo k Romiim jako takovym
nemtize byt predobrazem budouciho vztahu i ke zdravotné postizenym. Jakkoliv
vyzniva uvedend obava, zvlasté pak ve svétle vyse uvedenych hodnot pozitivnich

7 Typickou oblasti, na nizZ lze soucasné pojeti principu solidarity ukazat je systém zdravotni péce. Podle
daji VSeobecné zdravotni pojistovny stoji roéni 1é¢ba roztrousené mozkové skler6zy interferony cca 350
tis. K¢ a tzv. biologick4 1écba tézké revmatoidni artritidy asi 800 tis. K¢. Primérné prispéje kazdy pojisténec
do fondu vefejného zdravotniho pojisténi ¢astkou 14 770,- K¢ (idaj z roku 2003). Pacientt s roztrousenou
sklerézou je priblizné 1 800 a na léceni potiebuji solidarni prispéni od 54 000 spoluobcand... In
MUSILKOVA, J. O potiebé solidni solidarity. Zpravodaj VZP - Pohoda, ro¢. 2005, ¢.2.

8 K tomu srov. dale statistické tdaje o poc¢tu obyvatel v dichodovém véku po roce 2050.

9 Nelze neuvést prohlaseni trady politiki — ale Zel i predstaviteld hnuti zdravotné postizenych

0 ,zneuzivani prispévku na péci“ — to vSe vsituaci, kdy tento postacuje ke kryti cca 10 — 60% skutecné
potieby sluzeb — vzdy ve vztahu k danému stupni zavislosti.

10 K tomu srov. vySe stagnaci ,pozitivnich“ nalad ¢eské vetejnosti viic¢i zdravotné postizenym.
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nalad c¢eské verejnosti jako licha, existuji ve vyvoji spole¢nosti i scénare, které témto
obavam dévaji za pravdu.

V soucasné dobé kazdy clovék vétsi ¢i mensi mérou pocituje, Ze svét, ve kterém Zije, je
plny rizik, nejistoty a nebezpeci. Nezameéstnani, v minulosti dominantni skupina,
s niZ se majoritni vétSina solidarizovala, se tvari v tvaf novym skutecnostem stavaji
pro mnohé spise ,pritézi“ a skupinou potencidlné ¢i skutecné zneuzivajici svého
postaveni. Zatim socialné handicapovani a pozdéji mozna i zdravotné
postizeni se tak ocitaji vedle téch, ktefi jsou pocitovani jako ,,bremeno
spolecnosti“. I kdyz oficialni politické programy vsech dominujicich spolec¢enskych
formaci (napt. politickych stran) a socialni programy vsech organizaci zamérené na
»b0j se socidlni exkluzi“ hovoii o né¢em jiném. Otazkou pro hlubsi zkoumani je, kdy
jsou tato opatfeni motivovana vnitinim presvédcéenim tviircti o jejich ,spolecenské
spravedlnosti“ a kdy nejde o nic jiného nez o politickou korektnost. Rici nahlas
a verejné, Ze by ,se socialni péée méla zamérit predevsim na to, abychom se zbavili
nezameéstnanych, handicapovanych, ,invalidi“ a ostatnich nemohoucich lidi, ktefi si
z toho ¢i onoho diivodu nedokazi zajistit svou vlastni obzivu, a jsou proto zavisli na
socialni podpore a péci“, se rovna politické sebevrazdé, pripadné uzavieni finanénich
zdrojli narodnich ¢i evropskych socialnich fonda.n

I kdyz byl sociélni stat od poc¢atku zaloZzen na modernich hodnotach meziindividualni
a meziskupinové solidarity, spolu s jeho vyvojem dochazi pozvolna k zeslabovani
vSech forem solidarity. Tento proces se projevuje v mnoha oblastech a vztazich.
K projevim poklesu solidarity v rameci socialniho statu dochazi prakticky ve vSech
oblastech, jez jsou zasazeny jeho vnitfnimi problémy. Ty souvisi napriklad
s flexibilizaci prace zahrnujici snadnou nahraditelnost nekvalifikovanych nebo méné
kvalifikovanych pracovniki — tedy zmény v pojeti ,,pracovnich jistot“. Druhou oblasti,
o niz se v tomto sméru hovori, je krize rodiny, chipana v této souvislosti primarné
nikoliv jako zaleZitost poruchy vztaht mezi jejimi ¢leny (doména psychologii), nybrz
jako nazirani na celospoleéenské diisledky promény této stale jesté zakladni jednotky
zapadniho a krestanského civilizacniho okruhu.Zdrojem napéti je vtéto oblasti
predevsim rozpor mezi témi, kdo omezili pocet svych déti a ziskali tim jednostranné
zvyhodnéni, oproti tém, kdo déti maji.2 Tito lidé sami na vydajich na déti uSetfili,
avsak ve stari o né budou (pfinejmensim ¢aste¢n€) pecovat pravé potomci téch, kdo si
déti poridili, a vSechny dohromady ceka velmi realné riziko nizsi zivotni arovné.
Je svym zplisobem prirozené, Ze v tomto systému nejsou déti vnimany jako dtlezita
opora ve stari, nybrz jako tizivé ekonomické zavazi pritomnosti.

Konecné vduasledku starnuti populace také je ohroZena solidarita
mezigenerac¢ni. Demografické problémy se staly oblibenym néastrojem proti
organizované solidarit¢ — dnesni generace ekonomicky aktivnich plati vradé
vyspélych zemi na penzijni pojisténi nejvice v celé jeho historii, generace dnesnich
dichodcti pobird zase nejvy$si penze v historii. Ti, kdo na dne$ni dichodce
v pribézném systému plati, budou mit vsak penze jednou vyrazné nizsi, coz je dano
logikou starnuti populace a zménami na trhu prace.3

1 KOMENDA, A. Solidarita a respekt vindividualizované spolecnosti. In Sborntk z1. konference
o stavu lidskijch a obéanskiyjch prav osob se zdravotnim postizenim v CR, Praha: NRZP, 2005. ISBN 80-
903640-0-4.

12 FExistuji pokusy definovat finanéni naroc¢nost vychovy ditéte do ukonceni ptipravy na povolani. Naklady
na jedno dité€ se pohybuji mezi 1,5 — 2 miliony korun.

13 KELLER, J. Soumrak socialniho statu. Praha: SLON, 2005. ISBN 80-86429-41-5.
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Dokladem moznych obtizi, které s sebou miize prinaset budouci vyvoj demografické
struktury obyvatelstva Ceské republiky jsou nasledujici dva grafy. V obou pfipadech
je zdrojem Cesky statisticky urad4. V prvni znich jsou nastinény mozné scénére
vyvoje poctu:

» Vysoka varianta pocita s velkym zvySenim porodnosti (vice jak 2 déti na
jednu Zenu) a zvySenym prilivem migrantd,

» stfedni varianta pocita s primérnym zvySenim porodnosti a primeérnym
piichodem migrantd,

» nizka varianta pocita se zachovanim nizké porodnosti (primeérné 1,3 ditéte
na Zenu) a stavajicim po¢tem migrant.

Graf é. 115

O éeliavany wuoj poétu olyvatel do roku 2050 (vmd.)
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Druhy graf ukazuje jednak zvySeni priimérného v€ku obyvatelstva do roku 2050
a jednak vypovida i o zvySeni poctu obyvatel ve véku nad 65 let. Podle tohoto zdroje
existuje realny predpoklad, Ze do roku 2050 pocet obyvatel starSich 65 let
(pobirajicich diichod) stoupne ze soucasnych cca 2,2 milionu az témér na 3,5 milionu.
To vSe pii oéekdvaném tibytku absolutniho poétu obyvatel Ceské republiky uvedeném

vyse.

14 Cesky statisticky Giad, Na padesatém 81, 100 82 Praha 10, www.czso.cz. Zakladnim poslanim je vytvaret
objektivni a uceleny obraz ekonomického, socidlniho, demografického a ekologického vyvoje CR a jejich

Casti.
15Dostupné na http://wwuw.czso.cz/csu/redakce.nsf/i/ocekavany_vyvoj_poctu_obyvatel do_roku_2050.
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Graf ¢. 216

Odhad poétu osob s narokem na starobnl dichod do roku 2050
(stredni varianta projekce; v mil)
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Je zfejmé, Ze princip mezigeneraéni solidarity bude do budoucna vystaven zvlasté
obtiznym zatézkavajicim zkouskam. Pritom, hovorime-li o starnuti populace, je nutno
uvést, ze zmény fungovani socialniho systému se nade vs$i pochybnost
budou tykat i ob¢anu se zdravotnim postizenim.

V tvahu pripada zejména dvoji okruh ocekavani:

» ZvySujici se podil seniort vy$siho véku bude rovnéz znamenat nartst
zdravotné postizenych v této populacni skupiné (ne kazdé staii znamena
zavislost, vétSina obyvatel je vSak v poslednich letech Zivota odkazana na tu
¢i onu miru podpory dalsi osoby),

» ve spoleénosti ,starych“ budou probihat socilni a politické procesy, které
budou ménit obvyklé transfery financ¢nich prostfedkii. Z nich mohou
zdravotné postizeni ,profitovat® — napt. v oblasti zdravotni péée, mohou
vSak znamenat i sniZeni prostfedki dosud ,tradi¢né€“ uréovanych této
skupiné obyvatel (viz. obtiZe financovani modernich tstavii socialni péce
vers. nutnost vystavby zatizeni pro seniory s potfebou vyssi miry podpory —
napt. Alzheimerova choroba).

Podobna logika, jaka jiz zretelné vladne ve vztazich mezi starymi a mladymi, zac¢ina
ovliviiovat také vztah mezi zdravymi a nemocnymi.”? Mladsi generace
ekonomicky aktivnich, kterd ze svych prispévki financuje systém zdravotniho
pojisténi, z néj ¢erpa mnohonasobné méné prostiredki nez starsi generace, ktera jiz
do tohoto systému neprispiva.’8 A nejen to, v diisledku rozvoje moderni mediciny
a rastu poctu osob se zdravotnim postizenim, véetné chronicky nemocnych, nyni
i v budoucnu poroste tlak na dodate¢né finan¢ni vstupy. Tyto by umoznily poskytovat
vysoce naro¢nou zdravotni péci, jez drive neexistovala, a zajistily by i nyni kvalitni
zdravotni péci téZce nemocnym i stale pocetnéjsi seniorské ¢asti populace. Stale vice

16 Dostupné na http://www.czso.cz/csu/redakce.nsf/i/odhad_poctu_osob_s_narokem_na_starobni
_duchod_do_roku_2o050.

7 Jejim odrazem jsou ,akavé“ reklamy nékterych zdravotnich pojistoven vabici nové klienty napf. na
prispévky na antikoncepci. Je ziejmé, Ze takto ziskaji generaci Zen v aktivnim véku, tedy skupinu, ktera
jednak do fondu zdravotniho pojisténi prispiva ze svych mezd (na rozdil od déti, student a dichodct)
a jednak necerpé vysoké néklady na zdravotni pé¢i. Princip solidarity jde v téchto kampanich stranou.

18 Existuji odhady podle kterych vice nez 75% nakladi na zdravotni péci konzumuji lidé starsi 65 let.
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se projevujici rozpor mezi moznostmi moderni mediciny a disponibilnimi
prostredky na ihradu poskytované péce znamena realnou hrozbu, v disledku
které bude nutné revidovat dosavadni nastaveni parametrli, jeZ jsou zakladem
solidarniho systému financovani zdravotni péce.

Zvlasté obtiznou zkouskou principu solidarity a zda se dokonce, Ze i zakladnich
prav a svobod, budou reparaéni moznosti v soucasnosti prudce se rozvijejiciho
védniho oboru — lékaiské genetiky. Dosud plati mezinarodné uznavany zakaz
jakékoliv diskriminace osoby z diivodu jejiho genetického dédictvi.»9 Vyplyva z néj
(i do budoucna?) naptiklad zachovani soucasného stavu feSeni prava budoucich
rodi¢i na rozhodovani o vlastnim rodi¢ovstvi. Toto pravo nelze zadnym zptisobem
omezit, byt Ize i v nasi spole¢nosti vystopovat nazory a postupy, které by k takovému
omezeni v budoucnu mohly vést.

Lidé se zdravotnim postizenim jako celek, kteri predstavovali, prestavuji a ziejme
i budou predstavovat opravnény objekt cilené spoleéenské solidarity, budou
pravdépodobné drive ¢i pozdé€ji v disledku stile se snizujici miry této solidarity
vystaveni silnym ekonomickym tlakim pravé vlivem postupujici liberalizace
a globalizace spolec¢nosti. Lidé s postizenim jsou legitimnimi piijemci produktt
prerozdélovani.

S ohledem na vySe uvedené ziejmé vbudoucnu nastane potreba disledného
a méné kompromisniho zajistovani prav lidi se zdravotnim postiZenim
samotnymi lidmi s postiZenim (resp. jejich organizacemi) a diisledného prosazovani
prav. Nebot spoléhani na ,prirozenou lidskou sounélezitost® ve smyslu politické
podpory principu prerozdélovani, jiz asi nebude v budoucnu mozné v rozsahu, na
jaky jsme dosud zvykli.2o

Shrnuti:

Zakladni ramec pro budouci zkoumani aspekta tzv. kvality zivota
u ob¢anti se zdravotnim postizenim - a stejné tak osob pecujicich o ¢lena
rodiny se zdravotnim postizenim - neni mozno budovat bez pirihlédnuti
ke zde uvedenym faktiim. Jejich ignorovani ¢i podcenovani by mohly vést
k zaméfeni na nepodstatné ¢i marginalni otazky zivota obcantu
s postizenim (a pecujicich osob), coz by mohlo tuto skupinu osob
poskodit. Na zakladé analyzy vSech nastinénych krokai a rizik
vyplyvajicich ze soucdasného vyvoje lze jednozna¢né konstatovat:
vyzkumna ¢innost voblasti kvality Zivota obcéant se zdravotnim
postizenim miiZe a musi prinaset data (adaje, zjisténi, trendy, poznatky),
ktera mohou byt vyuzita pri oc¢ekavané korekci systému verejné podpory
zpusobem, ktery nepovede k dalSimu znevyhodnéni této skupiny obcéanua
a jejich kvality zivota.z! To se v plném rozsahu tyka i osob pecujicich !

19 Umluva o lidskych pravech v biomedicing vstoupila pro Ceskou republiku v platnost 1. fijna 2001.

20 K tomu srovnejme situaci pti alokaci prostfedkd do systému socialnich sluzeb a systému statni sociélni
podpory (porodné, rodi¢ovsky prispévek). V kvétnu 2005 probéhlo jednani Spicek koali¢nich stran vladni
koalice CR, které rozhodlo o navysSeni prostfedkii pro systém sluzeb o cca 3 mld. K& Vétsi mnozstvi
prostiedkli — byt za zde uvedené nelze kvalitni sluzby srovnatelné s ostatnimi zemémi EU zajistit — se
nepodafilo ziskat s odkazem na ,nedostatek finané¢nich prostfedkd napjatého statniho rozpoétu.“ V prosinci
2005 titiz predstavitelé schvalili navyseni rodicovského prispévku a porodného, coz ptinsi rozpoctovou
zatéZ minimalné 16 mld. K¢.

21 K tomu srovnej tzv. platby u lékafe u osob, jimz po thradé nékladd za socialni sluzby zistane pouze 15%
jejich piijmut. Primérné se jedna o 5000,- K¢ o néz budou pfipraveny osoby s ro¢nim piijmem cca 14 400,-
K¢ (12x 1200,-K¢)
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3 Kvalita zivota a obc¢ané se zdravotnim postizenim

Je obecné prijimanym faktem, Ze existence zdravotniho postiZzeni znamen4 pro jeho
nositele i pro rodiny s tézce zdravotné postizenym clenem vyrazné omezeniz? ve
schopnostech a mozZznostech plnohodnotné tucasti na fadé organizovanych
spolecenskych aktivit, které byvaji posuzovany vramci méfeni a interpretace
zminénych objektivnich stranek naplnujicich pojem kvality Zivota. Pfesto nejsou
v Ceské republice provadéna systematicky Zadna méieni, ktera by
monitorovala kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim a pecujicich
rodin.

V nékterych z uvedenych oblasti - typicky je mozno uvést napi. ,boj proti socidlnimu
vyloucéeni“ probiha celad rada legislativnich, planovacich a monitorovacich aktivit,
které jsou ve svém dusledku zaméreny na ,zvySeni kvality Zivota zdravotné
postiZzenych®.

Nedostatkem byva pravidelné opomijeni faktu subjektivniho hodnoceni a prozivani
spolecenskych, ale napr i biologickych, pfirodnich a zejména vrozenych aspektt
napliiujicich kvalitu Zivota. Znalost téchto aspekti mtize vyrazné€ ovliviiovat
(a zvysovat) efektivitu spoleéenskych intervenci.

Pro reSeni konkrétni situace, se kterou obéané se zdravotnim postizenim setkavaji
(a jejiz Teseni maji vrukou napr. poradensti pracovnici, Grednici verejné spravy
a dalsi), je zejména ze strany téchto profesionalti nezbytna nejen dobra znalost
odborného prostiredi, vnémz se doty¢na osoba pohybuje (poradny,
psychologie, socialni sluzby), ale i dovednost jednat, vyjednavat,
komunikovat.

Vroce 2002, vobdobi probihajici transformace veiejné sprdvy, provedlo
Vyzkumné centrum integrace zdravotné postizenych dotaznikové Setireni mapujici
postaveni obéanil se zdravotnim postizenim ve dvou krajich CR. Setieni probihalo
ve dvou rovinach - mezi obéany se zdravotnim postizenim a mezi pracovniky
verejné spravy se zaméienim na pracovniky socialnich odborti.

Mezi jingmi je zajimavé i alarmujici srovnanit vysledkit Setieni, které se tykalo
otazky, co povazuji obé skupiny za nejzavaznéjsi problém vyplhjvajici ze
zdravotniho postizeni.

Vysledky Settfeni, byt orienta¢niho ukazuji na az propastny rozdil ve vnimani
zavaznosti jevii, které ovlivituji Zivot lidi se zdravotnim postizenim. U¥ednici vefejné
spravy (jednalo se o pracovnice tzv. socidlnich odborti — tedy uredniky orientované
v problematice zdravotniho postiZzeni vice nez u ,fadového“ urednika) hodnotili
vybrané oblasti diametralné (nehodi se ani statisticky vyznamné — prosté naprosto
opacné€) nez lidé s postizenim. Typicky to bylo u ,nejzasadnéjsiho“ problému —
vniméani pomoci a zajmu ,statu“ — mysleno samoziejmé organt verejné spravy. Lidé
s postizenim vidi tento problém ze vSech deseti predestifenych jako nejdiilezitéjsi —
sami urednici si (interpretujeme-li tabulku) jsou presvédéeni, Ze stat ,,déla hodné®
a problémy vidi opravdu nékde jinde...

22 Plati v zavislosti na stupni (hloubce) zdravotniho postiZeni a souvisejicich faktorech.
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Tab. 9: Problémy vyplyvajici ze zdravotniho postizeni podle zavaznosti
porovnani nazoru obou cilovych skupin na zavaznost problémua

Obc¢ané se zdravotnim Ufrednici - pracovnici
postiZenim socialni sféry

Problem),f VyplyVE.l_!lCl Z€ ['Poradi |Cetnost| Relat. | Poradi [Cetnost| Relat.
zdravotniho postiZeni éetnost éetnost
Zajem statu a politika o 1. 114 |52,70 % 9. 48 24,00%
problémy obcanti se
zdravotnim postiZenim
Nezameéstnanost 2. 60 27,80 % 1. 170 85,40 %
[Adekvatni socialni sluzby 2, 60 27,80 % 7. 57 28,60 %
Moznost Gcasti na vefejném 3. 57 26,40 % 6. 60 30,00 %
Zivoté
Bezbariérova doprava 4. 55 25,40 % 2, 156 78,40 %
Moznost kulturniho a 5. 48 22,20 % 5. 62 31,10 %
sportovniho vyziti
Predsudky ¢lent vétSinové 6. 43 19,90 % 3. 73 36,70 %
spolecnosti
Ranné péce pro rodiny a 7. 19 8,80 % 6. 60 30,00 %
déti s postiZzenim
Problémy v komunikaci ze 7. 19 8,80 % 4. 65 32,50 %
strany samotnych lidi s
postiZzenim
Moznost vzdélani 8. 13 6,10 % 8. 49 24,50 %
Nizka vzdélanost 9. 8 3,70 % 10. 18 9,00 %
'V uvedenych oblastech 13 6,00% 6 3,00%
problém nespatiuji

Graf 3

Vidim jako velky problém - nezijem statu

52,70% 24,00% [ Obgané s postizenim

B Pracovnici socialni
sféry

Muzeme konstatovat, Ze v tomto zjiSténi se skryva cela rada rozporua
a nedorozumeéni, které vposlednich letech komunitu lidi
s postizenim provazeji.
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3.1 Specifika zkoumani kvality Zivota u osob se zdravotnim
postiZzenim a pecujicich osob

Pro méfteni kvality Zivota u této skupiny obcéanti plati vSechna obecna metodologicka
vychodiska uvedena v predchozi kapitole. Navic jsou tato zjisténi doplnéna souborem
problémi a otazek, které bude nutno v pristim obdobi respektovat (méa-li se vdaném
segmentu postoupit).

Rada problémi je skryta nikoliv v technologickych ,finesach® vlastniho mé¥eni
kvality zivota u téchto obcanii, ale je dana obecnymi problémy provazejicimi jejich
postaveni v dané spole¢enské a ekonomické strukture nasi spolec¢nosti. V této ¢asti
prace nebudou vsak jiz znovu zminovany, nebot jsou obsahle popsany v tivodu téchto
poznamek - analyzy.

Priprava vlastnich meéieni kvality Zivota u obcéanti se zdravotnim
postiZzenim musi respektovat nasledujici vychodiska:

» Nevyjasnénost pojmu kvality Zivota obecné se vaze i ksituaci obcani
s postizenim.

» Neexistuje dostate¢né tradice méreni, kterd by umoznila navazat na predchozi
Setfeni — ty existuji ve fragmentarni podobé zejména ve vybranych oblastech
souvisejicich s poskytovanim zdravotni péce — nemoci a zdravim.

» Zdravotni postizeni predstavuje z povahy véci samé slozity fenomén, zahrnujici
desitky klasifikacnich metod — a jim odpovidajicich pristupti, které musi byt
objektivné stanoveny pied zacatkem vlastniho meéreni.

» Zdravotni postizeni a jeho dopady zahrnuji velmi ¢asto intimni sféru osobnosti
cloveka, k cemuz se vazi problémy pri zajisténi odpovidajiciho pristupu
a moznosti danych méfeni.

= Meéreni aspektii kvality Zivota u zdravotné postizenych s sebou nese zvySené
naroky na ochranu osobnosti a osobnich tudajt.

» Predchozi vychodisko predstavuje i metodologicky problém — zajistit pristup
k dostate¢nému vzorku respondentii jednotlivych méreni

» Voblasti zdravotniho postizeni a zdravotné postizenych se lze setkat
s podcenovanim podobnych méfeni, které souvisi jednak svnitini bio-
psychickou situaci daného clovéka a jednak snedostateénym vyuzivanim
vysledki takovych (podobnych) méfeni v minulosti.

» Nejsou vytvoreny mérici nastroje, které by byly vhodné pro uziti v dané oblasti
a cilové skupiné.

= Obecné pouzitelné néastroje nebyvaji vhodné pro znacnou obecnost
a nejednoznacnost, v nich uvedenych kritérii z hlediska cilové skupiny (zcela
jiny pojem ma slovo tinava a stres pro zdravou maminku s ditétem bez
postizeni na matefské dovolené a zcela jiny pro maminku dvacet let pecujici
o dité s tézkym zdravotnim postizenim).

= Rada obdéanti se zdravotnim postizenim je vyssiho véku a dosihla vzdélani,
které bylo obvyklé pted 30 — 40 lety — tedy velmi nizkych stupiii.

» Nezbytnou samoziejmosti je pfistupnost méticich nastrojii skupinam obcanti
se specifickymi pottebami v oblasti vnimani (zrakové, sluchové, rozumové)
predkladanych prostiredkt sbéru dat.
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Vlastni vyzkum kvality Zivota u ob¢éanu s postizenim a kvality Zivota osob
o né pecujicich vdomacim prostredi musi respektovat minimalné
nasledujici kritéria a standardy pristupu k definovani jednotlivych slozek
kvality Zivota:

A. Primérenost

Pravé po letech, vnichz dany typ vyzkumii téméf zcela absentoval, existuje
obrovska Skala moznosti a smérti, kterymi je mozno prvni vyzkumné kroky
orientovat. O nékterych z nich je pojednano v ¢asti posledni této zpravy - analyzy.
Plati vSak, Ze v optimalnim ptipad€ bude nutné vytipovat jednotlivé tkoly, které
by byly jak obsahem tak formou pfiméfrené moznostem resicich tymi - v souhrnu
by ale davaly moznost dalsiho rozsitfovani Setfeni. Rovnéz je nutno pamatovat na
dlouhodobost chystanych feseni a zajisténi komparability vybranych tdaji s adaji
vazicimi se k dal§im skupindm obcant (zde respondentti).

Priklad: Po nabéhu nového systému socialnich sluzeb je mozno (a zdhodno)
pristoupit k méreni celé iady oblasti, které maji vliv na kvalitu Zivota uzivatelil
téchto sluzeb. Napi. prispévek na péci, jeho priznani, vyuziti, druhy socialnich
sluzeb a jejich kvalita, platba za sluzby, zustatek prijmu, individualizace sluzby
vramci smlouvy o poskytovani socialni sluzby ad. Je vSak nepochybné, Ze
zajisténi vsech téchto tidajit a hodnot je tikolem pro nékolik samostatnych méreni
za pouZziti skaly prostredkil.

B. Jednoduchost a srozumitelnost

Jestlize v kvantitativnim (ale i kvalitativnim) vyzkumu je obecnym trendem
vyuzivani jednoduchych meéticich nastroji, potom vsegmentu zdravotniho
postiZzeni bude nutno tento aspekt jesté zvyraznit. Prvni pilotni projekty realizace
vyzkumu ukéazali, Ze zejména starSi generace respondenti mé problémy
sorientaci vdlouhych fradach ¢i skalach odpovédi. Vyhodnéjsi je pouziti
jednoduchych grafickych symboli (tyka se vyzkumu kvantitativniho).

Problémem ovSem byva nalezeni zjednodusujicich indikatort, které by umoznily
mérit sledovanou oblast jesté spotfebnym stupném presnosti — a presto
respondenta nezatézovaly rozsahlym ,,pitvanim“ v detailech problému.

Piiklad: Mezi jeden z obecné uzivanych testit kvality Zivota u deti — pacientil,
tedy déti nemocnych (zpohledu metodiky vyzkumu se tyka i zdravotné
postizenych) patii velmi jednoduchyj test chiize — jakou vzdalenost dité ujde za 6
minut. Jakkoliv se test zda neobjektivni (viz mentalni postizeni, zaméreni na
pohybovou schopnost jako de facto jedinou mérenou), ve své jednoduchosti
»objektivni“ nepochybné je.

C. Kvalita zivota obecné vers. kvalita zivota ve vztahu ke zdravotné
postiZenym

Jiz vavodu a v kapitole 2) bylo zminéno, jak rozsahly je dnes soubor praci
zaméfenych na kvalitu zivota obecné. Uvedeny byly i fady vyzkumi zamétrenych
na kvalitu Zivota ,pacienti®, tedy osob nemocnych.23 Vyzkumy tykajici se osob se

23 Obecné piijimanym tvrzenim je, Ze mezi nemoci a zdravotnim postizenim je rozdil jak kvalitativni tak
¢asovy. Obvykle (viz legislativni normy) je uvadéno, Ze aby bylo mozZno hovofit o zdravotnim postiZeni a
nikoliv nemoci, musi se jednat o dlouhodobé trvajici stav, ktery podle poznatki 1ékatrské védy trva déle nez
jeden rok.
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zdravotnim postiZzenim nejsou zastoupeny v takové miie a vtakovém rozsahu.
Proto je mozno pfi sledovani vybranych aspektii kvality Zivota vyuzit vysledki jiz
provedenych méfeni u skupin osob bez zdravotniho postizeni. Existence
komparovatelného vzorku v daném vyzkumu je chapana jako jedno ze zakladnich
pravidel dobrého méreni. Jakkoliv budou existovat i vyzkumy ptripravované pro
vSechny obc¢any — osoby (viz konstatovani Stifednédobé koncepce pristupu statu
»obcané se zdravotnim postiZzenim jsou prredevsim obéany jako vSichni ostatni)
budou existovat i specifickd méreni zamétrena — akcentujici vyrazné€ problematiku
zdravotniho postizeni.

Priklad: Centrum pro vyzkum verejného minéni, ale i Vyzkumny tstav prace
a socialnich véci provadeji pravidelna zjistovani prijmové a vydajové urovné
vybranych domacnosti (typicky zaméstnanci, podnikatelé, rodiny s détmi,
diichodci). Dosud neni provddeno zadné Setieni zohlednujici spotiebni kos
vybranych skupin tzv. invalidnich diichodcii (mnohdy Zijicich samostatné).

D. Obecné vers. zvlastni

Je nutné vzdy posoudit, které otazky se tykaji obecnych podminek zivota dané
skupiny a co je charakteristické pro jednotlivé oblasti, pro jednotlivé skupiny
obéanii ¢i dokonce pro jednotlivece jako takové. Ve vztahu ke zdravotné
postizenym je v pocéatcich vyzkumu kvality Zivota nutno reSit, kterym skupinam
obdani s postizenim (a otazkam jejich kvality Zivota) ma byt vénovana pozornost.
Které sméry jsou prioritni a maji vyznam nejen pro ,,védu“ samotnou, nybrz pro
cilovou skupinu a jeji ¢leny.

Priiklad: Jednim ze zdakladnich tikolit roku 2008 bude zaméieni se na situaci
obcanit se zdravotnim postizenim v novém systému (hrazeni) zdravotni péce.
Existuje jeden obecny zdjem — tim je sledovani této skupiny v novém systému
a méreni dopadii (kladnych i zapornijch) na kvalitu Zivota obéanii se zdravotnim
postizenim (péce o zdravi a dostupnost zdravotni péce je obecné prijimanym
znakem kvality Zivota). Obecna shoda na potrebé (cili) takového vyzkumu
nezakryva vyznamnou vnitini diferenciaci u vybranych osob s postizenim
patricich k riznym skupindm nemocnych (srov. osoby s roztrousenou sklerézou
a osoby stizené psoriazou).

E. Definovani rozhodujicich oblasti

Predchozi pozadavek reflektoval vnitini diferenciaci uvnitt cilové skupiny —
ad personam. V ramci tohoto pravidla je kritériem vybéru vysec¢ spolecenskych
aktivit, které se dotykaji obcéanii s postizenim. Jestlize pred nékolika lety byla
dominantni oblasti (rozuméj obecné prijimanym problémem) podpora
zameéstnanosti osob cilové skupiny, v soucasnosti se bude pravdépodobné jednat
vice o oblast zdravi a poskytovani zdravotni péce. I tato stanoviska vsSak
predstavuji subjektivni vybér autort prace — rozhodujici — hovoiime-li o roli
Néarodni rady osob se zdravotnim postizenim by mély byt pozadavky a naméty
jednotlivych skupin v ni sdruzenych.

Piiklad: Pravdépodobné jednou znejakutnéjsich oblasti je (pretrvava
z minulosti) svobodny a bezbariérovy pristup ke vzdélani — mysleno ke vzdélani
vramci hlavniho vzdélavactho proudu. Vroce 2002 byl proveden rozsahly
vyzkum podminek tohoto vzdélani — bylo by zadouci zopakovat toto méreni
napr. v roce 2010 — jiz za uc¢innosti ,nové“ skolské legislativy.
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F. Vyuziti vysledka vyzkumu pro obhajobu prav a potreb této skupiny
obcanu

Jedna se o zakladni predpoklad efektivity vyzkumu. Vychozi tezi je presvédceni
o neprilis vysokém povédomi o moznostech, jez vyzkum piinasi ¢i miize prinaset
svym zadavatelim v fadach hnuti ob¢anti se zdravotnim postizenim.24 Pravé pri
formulaci cild a oblasti, jezZ budou vyzkumem kvality zivota v daném segmentu
sZasazeny“, je nutno uvazovat i o vyuzitelnosti téchto vysledki. V prvni fazi je tak
vhodné zamérit se na oblasti, které staly dosud stranou zajmu jak verejné spravy,
tak i samotnych organizaci a jednotliveli se zdravotnim postizenim. Z navrhu
hlavnich sméri vyzkumu kvality Zivota na léta 2008 — 2010 (viz ¢ast 6 této
analyzy) je mozno poukézat napiiklad na rozvijejici se segment digitalnich
a elektronickych pomiicek, které mohou postupné zcela nahradit zastaralé
kompenzac¢ni pomticky.

Piiklad: V soucasné dobé probihd v Brné pilotni projekt zaméreny na vyzkum
v oblasti domactho nasili. Jeho soudasti je i ovérovant novych forem komunikace
obéti tohoto nasili (pracuje na bezdratovém principu pienosu dat, obét nemusi
aktivné kontaktovat zasahové stredisko podpory — to je informovdano
sautomaticky®). Je mozno tento vyzkum — s pouzitim uvedenych technickych
prostredkil — ,pirenést” do prostiredi obéanii se zdravotnim postizenim — napr-.
obcanit stizenych Alzheimerovou chorobou, nékterych druhit dusevniho
onemocnéni ¢i mentalniho postizeni. Vysledky tohoto vyzkumu je pak mozno
interpretovat v ramci pozadavku na tipravu davek na porizeni kompenzacnich
pomiicek — vyzkum by tuto pomiicku definoval — a prinesl by ditkazy o jeji
prospeésnosti pro zvyseni kvality Zivota prijemcii takové davky.

G. Reakce na opatfeni organu veiejné spravy

Jedna se o pravidlo, jez musi byt pro efektivni cile vyzkumnych Setfeni
dodrzovano. Jde o schopnost pripravit vlastni vyzkumné tkoly, které by ptinesly
platna zjisténi vyuzitelna pro odpovidajici reakci hnuti zdravotné postiZzenych na
prislu$né opatreni organti verejné spravy. Jiz vySe bylo uvedeno, Ze v soucasnosti
je diskutovanym tématem uvazovana uprava prispévku na péci spojena s korekei
finanénich ¢astek v ramci jednotlivych stupni. Predstavitelé verejné spravy hovori
(byt zatim opatrn€) o mozném snizZeni c¢astek vysSe prispévku u I. a II. stupné
zavislosti na péc¢i. Mluvci prav a zajmu této skupiny osob by méli reagovat, mj. ,
zajisténim odpovidajiciho mnozstvi dat o dopadech pripadného takového kroku,
o souclasné situaci osob tento prispévek pobirajicich, o celkovych
a komplexnich dopadech na kvalitu jejich zivota — a kvalitu Zivota osob o né
pecujicich.

Priklad: Jestlize predstavitelé verejné spravy velmi ¢asto hovoiri o tom, Ze
naklady na prispévek na péci vzrostly ,oproti planu“ vice nez dvojnasobné,
potom jiz nehovori o tom, Ze v obdobném segmentu — davky hmotné nouze — se
»oproti planu® usetrilo vice nez sest miliard korun. NemiiZze tedy byt — spise nez
na strané pobiratelil prispévku na pé¢i — chyba na strané planovani? To vse umi
kvalitni vyzkum prokazat. A zejména — osoby pecujici o ¢lena rodiny s tézkym
postizenim stale nedosahuji v oblasti davkové podpory (a pozdéji diichodové
podpory!) parametrii, které by by 't jen ramcové zohlednily skutecnou ndroc¢nost
Jjejich prace — a ni¢im jinym nez turdou praci dlouhodobd péce skutec¢né neni!

24 Nejedna se vSak o specifikum zdravotné postiZzenych. I z jinych oblasti spole¢enského Zivota jsou zndmy
priklady ,mrtvych® vyzkumu — které zadavatel dale nevyuziva, nepracuje s jeho vysledky...
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H. Reakce na potreby obéant cilové skupiny

Priprava vlastnich Setfeni je de facto zdkladnim principem, na némz je postavena
cela tato analyza. Zde je treba zminit i skutecnost uvedenou jiz pod pism. F této
¢asti analyzy — nizky stupen presvédceni o vyznamu a prinosech vyzkumnych
Setfeni vramci hnuti zdravotné postizenych. Pravé zameéfeni vyzkumu na
podminky Zzivota, které se té ¢i oné skupiny vyznamné dotykaji, mize vést ke
zméné tohoto pohledu. Predevs§im vsak takovy vyzkum prokaze své opodstatnéni
a umozni jeho dalsi rozvoj v budoucnosti.

Priklad: Opét ze systému socidlnich sluzeb. Jedna se o dopady nového pojeti
prispévku na péci na osoby pecujici o pacienty s nekterou nemoci vyzudujici
tipravu stravovactho rezimu (celiakie, cysticka fibroza, fenylketonurie apod.).
Tyto déti (ponejvice se jedna o déti) ze systému sluzeb ,vypadly®. Je na misté
pripravit urychlené setreni, které by piineslo tidaje o dopadech tohoto opatieni
— jsou velmi negativni a tykaji se nékolika tisic rodin v ramci celé Ceské
republiky.
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4) Navrh hlavnich sméra vyzkumu kvality zivota ve vztahu
ke zdravotnimu postizeni a osobam se zdravotnim
postizenim na léta 2008 - 2010

Cilem vyzkumu zamétfeného na kvalitu Zivota u osob se zdravotnim postizenim
a osob pecujicich je vytvorit efektivné fungujici systém vyzkumu kvality zivota
zamérené na problematiku zdravotniho postiZeni a osob se zdravotnim postizenim.

Diléimi cili jsou:

Zajistit cinnost specidlniho tymu vyzkumnik@ (materialni, prostorové,
personalni podminky) zriznorodych oblasti védy a vysokych Skol
participujicich na reSeni zakladniho tkolu projektu,

vytvorit odpovidajici mérici nastroje schopné zachytit vyvoj v oblasti kvality
Zivota ve vztahu ke zdravotnimu postizeni,

sérii vyzkumnych Setfeni pfinést validni data schopna mezinarodni
komparace,

zameérit se na problematiku rozvoje lidskych zdroji v segmentu zdravotniho
postiZeni,

zajistit interpretaci zjiSténych dat zptisobem vhodnym pro vyuziti pfi
planovani systémovych legislativnich i exekutivnich opatfeni organt verejné
spravy CR,

zajistit odpovidajici databazi vysledki umoznujicich rozvoj prislusnych
vysokoskolskych vzdélavacich programi,

rozvijet dosud nedostate¢nou publikaéni ¢innost v této oblasti v CR,
spolupracovat s obdobnymi vyzkumnymi pracovisti v zahranici,

spolupracovat s odpovidajicimi organizacemi a reprezentacemi hnuti obcani
se zdravotnim postiZenim,

pravidelny monitoring vyzkumnych projekti na opakujicich se ,narodnich
konferencich kvality Zivota osob se zdravotnim postizenim®,

zajistit rozsahlou databézi dajt a dat vyuzitelnych pro zlepsSeni ¢innosti tzv.
pomahajicich profesi v CR,

prispét k zavedeni novych IT technologii zvySujicich kvalitu zivota osob se
zdravotnim postizZenim a pecujicich rodin,

obsahem c¢innosti v ramci vyzkumného projektu prispét k prevenci socidlniho
vylouéeni a krovnym prilezitostem osob se zdravotnim postizenim
(a pecujicich rodin),

vytvorit prostor pro zapojeni mladych studenti doktorského studijniho
programu.
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Mozné oblasti vyzkumu kvality zivota a jejich souvislostizs

4.1

Politické, pravni
a ekonomické
aspekty

Biologicko-
psychologické aspekt

Zdravotni
a medicinské
aspekty

KVALITA ZIVOTA Vadelani
Zaméstnanost Slavani
. vzdélavani
- 10ZV0] — OBJEKTIVNI — a vzdélanost
lidskych zdroju X
SUBJEKTIVNI
A »
:’ \ Kultura, sport,
Socidini :. \\\ rekreace, volny ¢as
zabezpeceni ' Pfistupnost \
— davky, sluzby, ' prostedi — stavby, \
solidarita ! doprava \
v <

Osoba
pecujici o Clovéka
se zdravotnim postizenim

Clovék
se zdravotnim postizenim

25 Ve vSech dale uvedenych oblastech budou vyzkumy zaméteny — a specifikovany — na jednotlivé skupiny
ob¢ant dle daného zdravotniho postiZeni. Stejné tak sméry vyzkumu zde uvedené jsou rdmcové, mj.

z dtivodli ochrany know-how neni mozno zverejniovat pesné nazvy vyzkumnych tkold.

26
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Zdravotni a medicinské aspekty:
» Kvalita Zivota onkologicky nemocnych pacientt,
» kvalita zivota déti s vrozenymi metabolickymi poruchami,
» kvalita zivota déti a dospélych poruchami zraku,
» kvalita zivota déti a dospélych s poruchami sluchu,
» kvalita zivota déti a dospélych s tézsimi télesnymi postizenimi,
» kvalita zivota déti a dospélych s mentalnim postizenim,
» meéfeni efektivity novych zptisobti IT komunikace zdravotnickych pracovnikt
a osob cilové skupiny.
Bio-psychologické aspekty:
» Psychosociélni stabilita u osob dlouhodobé pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postiZzenim,
» genderova hlediska v rodinné péci o tézce zdravotné postizené,
» kvalita zivota profesionalnich pracovniki socialnich sluzeb,

» kvalita zivota obcanti dlouhodobé umisténych v celoroénich zatizenich
socialnich sluzeb,

» vnimani vlastniho handicapu v priibéhu casu,

» kvalita zivota osob se zdravotnim postizenim ve vztahu k traveni volného ¢asu
osob se zdravotnim postiZenim,

» sportovni aktivity osob se zdravotnim postizenim a jejich vliv na kvalitu Zivota.
Ekonomicko-socialni aspekty:

» Vliv systémt socidlniho zabezpedeni na kvalitu Zivota osob se zdravotnim
postiZenim a pecujicich o osobu se zdravotnim postizenim,

» kvalita zivota, socialni sit a socialni past.
Zameéstnanost - rozvoj lidskych zdroju:
» Pracovni kompetence a jejich vyhasinani u osob dlouhodobé pecujicich o ¢lena
rodiny s té€zsim zdravotnim postizZenim,
» pracovni uplatnéni osob se zdravotnim postizenim a kvalita Zivota,
» kvalita zivota pracovniki v tzv. poméahajicich profesich.
Vzdélani, vzdélanost:
» Formy vzdélani a vliv na kvalitu zivota,
» kvalita zivota zakd se zdravotnim postizenim v inkluzivhim a specialnim
vzdélavani,
» kvalita zivota v zavislosti na mire ingerence pecujicich osob do vzdélani zakt se
zdravotnim postizenim a zakt intaktni populace.
Pravo a legislativa:

» Vliv a dopady prijatych pravnich norem na kvalitu Zivota obcéani se
zdravotnim postizenim.

Formy a metody feseni

Podstatou zaméru je stanovit v jednotlivych sledovanych oblastech bazalni ukazatele
determinujici kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim ¢i osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim a popsat fenomény charakterizujici pojeti
pojmu kvalita Zivota u reprezentanti cilové skupiny. Dale — ve vétsiné pripadi -
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komparovat zjistény obsah fenoménu s tim, jak jej chape intaktni populace. Nasledné
budou projektové aktivity zaméreny na diskriminaci odliSnych znakd pojeti kvality
zivota osob cilové skupiny a na vypracovani metodického nastroje zjistovani markrt
spojenych s chapanim a vnimanim obsahu pojmu kvalita Zivota cilové skupiny.

Na zéakladé vysledki takto realizovanych kvantitativnich Setfeni se projekt zaméri na
vymezeni, deskripci a analyzu klicovych zmén v hodnotovych a psychosocialnich
dispozicich probandt (osob s postizenim - pecujicich o osobu blizkou se zdravotnim
postizenim). Tyto zmény budou sledovany v ramci dlouhodobych longitudinalnich
meérenich.

U vybranych projektii (zejména biopsychicka oblast) budou v ramci vyzkumu méfeny
i zmény vyvolané odpovidajicimi aktivitami (zpravidla terapeuticko-formativni
a respitné-relaxacéni), jejichz klicovym obsahem jsou umélecké aktivity a jejichz
metodika se opira o vyuziti prostredki reflexivniho dialogu (metakognice), konkrétné
postupti, metod a technik dramaterapie (a dramiky), arteterapie ( a artefiletiky),
muzikoterapie a poetoterapie. V ramci stanoveného cile bude jednim z tkolt zjistit
efektivitu téchto pristupt jakozto prostiedkil psychosocidlniho rozvoje osob cilové
skupiny. Uvedeny postup (jeho vytvoreni a aplikace) je chapan zejména jako
prispévek k metodologii vyzkumu sledované oblasti u nas, ale bude uzivan i jako
prostredek a néstroj respitné-relaxacni psychosocialni prevence.

Obecné budou uzivany dostupné metody kvantitativniho i kvalitativniho vyzkumu.

Odbératelé vyzkumu — prinos
» Vysoké skoly, vzdélavaci instituce
= Instituce védy a vyzkumu v CR
» Organizace zdravotné postizenych
= Ustiedni organy statni spravy
» Zdravotni pojistovny
» Organy verejné spravy a samospravy

Na zavér — procé je nutno uvedenou oblast zkoumat?

Predlozeny projekt reflektuje a odpovidd minimalné na nasledujici skuteénosti
a otazky.

Spolecenska poptavka po vyzkumu zZivotnich podminek — kvality Zivota obéant se
zdravotnim postizenim a osob pecujicich o ¢lena rodiny stézkym zdravotnim
postiZenim je potvrzena i napt. zdsadnim dokumentem CR ve vztahu ke zdravotné
postizenymz¢, ktery konstatuje: ,,Do budoucna bude nutno vyssi pozornost vénovat
problematice rodiny stézce zdravotné postizenym clenem. Scilem zajisteni
maximalntho mozného pracovntho potencidlu ostatnich clentt rodinného
spolecenstvi je nutno pripravovat nové ¢i dosud rozvijejici se formy podpory.
V ramci tiprav systému budou zvazovany i varianty zohlednujici miru ndaroc¢nosti
a trvalosti péce poskytované pecujici osobou.”

32 St¥ednédoba koncepce stétni politiky vii¢i obantim se zdravotnim postiZenim na léta 2005 — 2009.
Usneseni vlady CR ¢. 605 ze dne 16. ¢ervna 2004.
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Jesté explicitnéji potvrzuje zajem na vyzkumu sledované oblasti dalsi usneseni vlady
CR zroku 20052, které stanovi tikol: ,Realizovat vyzkumnou cinnost v oblasti
sociologie handicapu a kvality zivota obc¢anii se zdravotnim postizenim, nezbytnou
pro pripravu koncepcnich dokumentit a navrhii legislativnich uprav®.

Realizaci projektu by doslo k naplnéni naprosto nedostatecné reflexe
podminek zivota cilové skupiny osob vodborné védecko-vyzkumné
produkci. V popisu soucasného stavu bylo konstatovano, Ze ve sledované oblasti
nebylo vuplynulych 18 letech realizovano zddné obdobné Setfeni — odpovidajici
obsahem nebo rozsahem navrzenému projektu.

Cast vyzkumu zaméfen4 na experimentalni ovéfovani moZnych zmén psychosocialni
stability prislusnikid cilové skupiny cestou terapeuticko-formativnich metod
predstavuje potrebny prispévek k mozné rehabilitaci osob pecujicich
dlouhodobé o €élena rodiny s téZkym zdravotnim postizenim.

V neposledni fadé je odivodnéni potfeby navrzeného projektu podporeno
dlouholetou osobni zkuSenosti autora se situaci v rodinach dlouhodobé
pecujicich o c¢lena stéZkym zdravotnim postizenim. Na zikladé této
empirické zkusenosti navrhovatel v roce 2006 realizoval pilotni vyzkum na vzorku
rodin pecujicich deset i dvacet let o postupné umirajici dité. Vysledky tohoto Setfeni
potvrdily ocekavany propastny rozdil v kvalité zivota téchto rodin, jejich ¢lent a ¢lenti
rodin tzv. intakini populace. Zdil¢ich vysledki lze uvést: 90% rodin zistalo
jednopiijmovych, tzn. jeden zdospélych partneri musel v disledku péce o dité
zanechat vydéle¢né cinnosti, celkem 42% téchto rodin se rozpadlo (u rodin pecujicich
o dité vice nez 15 let procento rozpadu ¢inilo 62%). Vice nez polovina rodin si nemuze
dovolit v pritbéhu roku odjet na vice nez jeden den od dit€te (ad relaxaéné- respitni
péce). Na otazku ,,Co ve Vas vyvolavaji slova vikend, volny den, svatek ?“ zvolilo 68 %
rodic¢t déti v zavérecénych fazich nemoci odpovéd ,Nemam se na co tésit, kazdy den je
u nas stejny.“. Vyrazny stresujici Cinitel — existence nemoci ditéte
a dlouhodobé naro¢né péce o né€j — ma vliv na vSechny oblasti Zivota pecujicich osob
rodiny s takto postizenym ¢lenem. Skéalovaci technikou hodnotili respondenti tohoto
pilotniho Setfeni nasledujici oblasti:

pracovni moznosti 12345
vydélky a piijmy rodiny 12345
moznosti traveni volného ¢asu 12345
psychicky stres 12345
fyzicka inava 12345
spolecenské kontakty 12345
obavy z budoucnosti 12345
intimni a partnersky zivot 12345
moznost nalézt si partnera 12345
jiné (uvedte jaké) 12345

Pricemz vysledné hodnoty 4,8 a 4,6 ziskaly poloZzky ,psychicky stres“ a ,obavy
z budoucnosti®.

27 Narodni plan podpory a integrace obcanii se zdravotnim postizenim na obdobi 2006-2009. Usneseni
vlady CR ¢. 1004 ze dne 17. srpna 2005.
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Poznamky:
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