Vazeny pane ministre, vaZené pani poslankynée, vazeni pani
poslanci, vaZeni pracovnici a zaméstnanci MPSV

V loriském roce byla MPSV pfipravena prvni ¢ast reformy, kterd do znacné miry ovlivnila nase
Zivoty, Zivoty rodin majicich v péci postizené dité. Dotkla se kazdého kroku, kazdého
Castkou. ProtoZe se jedna o snizeni v fadech tisic, nemame nyni penize, které bychom mohli
Linvestovat” do péle o zakladni Zivotni potfeby nasich déti. Rada z nds uz nema ani dostatek
prostfedkl na Zivot v dUstojnych podminkach. BohuZel, tento dopad socidlni reformy Vam,
pracovnikiim, ktefi jste reformu pfipravovali, pravdépodobné unikl.

Proto se ptame - navstivili jste pfed pfipravou socialni reformy rodiny, které se staraji o své
déti

- s mentdlni retardaci,

- sdétskou mozkovou obrnou,

- s tézkymi srdeCnimi vadami,

- o déti s poruchou autistického spektra

- déti postiZzené nasledkem spatné vedeného porodu a poporodnich komplikaci,
- svrozenymi genetickymi vadami,

- nddorovym onemocnénim,

- jinak postiZené déti?

Ztejmé ne, jinak by jste museli na nase Cetné dotazy, které Vam v soucasné dobé jednotlivé
posildme, odpovidat pfimo, jasné a nevyhybavé.

NeZ jsme jako maminky porodily, nebo se dockaly vytouzeného ditéte v ndhradni rodinné
péci, /dale jen NRP/, vétSina z nas pracovala a platila dané. Jsme rodiny, které na své déti s
laskou cCekaly a tésily se na né stejné, jako se mnozi z Vas tésili na své zdravé déti. Nikdo z nas
neplanoval, Ze se mu narodi dité znevyhodnéné. Péce o nase déti je vSak tak ¢asové ndrocn3,
Ze neni mnohdy ¢as na nic jiného. Nejednd se zde o péci srovnatelnou s péci v Ustavech. Tam
se persondl stfidd po sménach, maji volno, dovolené,.. My se castokrat, nastanou-li
komplikace, starame kompletnich 24 hodin denné bez moZnosti odpocinku, naroku na
dovolenou, nemoc ¢i nemocenskou ...

Tady je jen par pribéht za vsechny.

Hana, multifunkcni operdtor skladu, prace mé bavila, ale touha po holci¢ce po tfech synech -
biologickych 23 a 21 let a 9 letého osvojeného - byla velikd, takZze jsem maminka 2,5 leté
holcicky v NRP, cystickd fibroza — genetickd nevyléciteInd vada, musime 3krdt denné
inhalovat, 3 krdt denné odsdvat, 3 krdt denné rehabilitovat, pfipravovat kaloricky bohatou
stravu, dodrZovat pfisnéjsi hygienickd pravidla neZ jini, mdme nutnou individudlni dopravu,
Casté ATB, pobyty v nemocnici ...

Jitka: mdm 3,5 roku starého syna s DMO - s kvadruspastickou formou nejtéZsiho typu. Jeho
zdravotni stav byl zavinén nedostatecnou predporodni péci. Pracovala jsem jako zdravotné-
socidlni pracovnik a ergoterapeut v rehabilitacnim zafizeni prevdzné s osobami po mozkovych
mrtvicich, urazech mozku a pdtere



Jana: 50let- 2 zdravé - nyni jiZz dospélé déti a 15 let syn DMO, otec vojdk z povoldni opustil
zameéstndni, aby pomohl vychovdvat déti - nasel si misto délnika

Kamila: syn 6.let, tezké kombinované postizeni - DMO-centrdlni kvadrusymptologie, VP
shunt, zrakové postiZeni, tézka MR, epilepsie. Stav zavinény zanedbanou lékarskou péci.
Povoldnim specidlni pedagog. Dlouhou dobu jsem pracovala ve specidlnich skoldch pro TP - v
tom samém zafizeni, kam doposud naseho syna nepfijali ani do MS. Jiné zafizeni, vhodné pro
syna, v nasem mésté neni. ManZel taktéZ plvodnim povoldnim ucitel, po narozeni Vojtiska z
finanénich divodd odesel k Polici CR. Dnes s velkym omezenim Zijeme tzv. od nuly k nule. Z
Ceho si zajistime distojny Zivot nasi rodiny v budoucnu, kdyZ nyni nedokdZeme zajistit ani
stdvajici, opravdu nevime.

Jifina: vyuéend ddamska krejcovd, pordd jsem jen Sila, Sila, Sila :) V pohodé i doma s tfemi
zdravymi détmi. Co se narodil Matysek, smrsknul se ndm Zivot na odsdvdni z tracheostomie,
ve dne i v noci, mixovani jidla, poddvani jidla PEGem i dvé hodiny, jak mu to tam ddm rychleji,
vSechno vyzvraci. V zimé se izolujeme doma, kvili bacilim, vlastné od nds izoluji i décka, kdyz
maji jen obycC. rymu, Matik je leZici, pokrouceny, vsechny klouby ma vykloubené a to jsme v
5ti letech dosdhli jen na treti stupen. Ale musim napsat, Ze je to nase nejvétsi zlaticko. | kdyz,
hrozné se bojim budoucnosti. Ted nesiji, nemuzu, pordd sedim u Matyskovi postylky, poradd je
kolem néj co délat. Jen se tak lehce odreagovdvdm, kdyZz mé u néj vystridaji décka nebo
manZel a to je aZ vecer a to paddm s odpusténim na pusu :)

Chtéli bychom Vas, pane ministife Drabku, stejné jako i VaSe spolupracovniky a
pracovniky, kteri se podileli na pripravé socialni reformy, Vas vazené poslankyné a
vazeni poslanci, pozvat na navstévu do rodin starajicich se o postizené déti. Seznamit
Vas s naSimi détmi, jejich skutecnymi potiebami. Vérte, Ze jediné tak ziskate
nezkreslenou predstavu o tom, jak bezohledné se z Vas$i strany zachazeno s témi
nejbezmocnéjSimi v nasi spolecnosti - s postiZzenymi détmi, které to uz tak nemaji v
zivoté jednoduché, a s jejich rodici, ktefi by dali cokoliv za to, aby mohli alespon trochu
zmirnit dopad neprizné osudu.

Na navstévé na Vas nebude cekat obéd o nékolika chodech, protoze v mnoha pripadech Cini
prijem hostitelky 100 K¢ na den. Hostitelka se Vam nebude pravdépodobné piné vénovat,
protoze bude muset napriklad provadét s ditétem kazdodenni rehabilitacni cviceni, hygienu,
oSetfovani. Bude mozna zrovna uklidiovat zuficiho autistu, nebo ji budete muset i s ditétem
doprovodit k lékafi ...

Dozvite se nepochybné mnohé o tom, jak tyto rodiny Ziji, a co jim k dlistojnému Zivotu - kvali
Vasi arogantnosti, kterou davate verejné i v osobnich (pisemnych) komunikacich mnohdy
najevo - chybi.

Vadi ndm prohlaseni typu: ,stdt neni maminka“, ,rozmyslete si, jestli se zvladnete o dité
postarat”, ,nemzeme dat davky kazdému, kdo si fekne”, ,vstupem do systému davek
nemulze byt nemoc ditéte”, “mate mésicné méné neZ zdravé déti, protoze ze systému
vybereme celkoveé vice do 18 let ditéte”,...

Nejvic nds poboufily vyroky pana Kafky v poradu Ceské televize, porad 168 hodin, 29.1.
,,Prilis drahé kocarky pro handicapované déti”“ od 11:10 minuty.



http://www.ceskatelevize.cz/porady/10117034229-168-hodin/212411058250129/video/

Je absurdni, Ze nékteré mésicni prémie jsou ve vysi ro¢niho pfijmu tfech maminek, nebo to,
kolik se utraci za vojenskou techniku, kdyz ...

MPSV vymyslelo jednotny systém vyplaty ddvek — ukaZte, jak tedy funguje. Nikdo neni
schopen dat kompletni informace. Neinformovani pracovnici Uradu prace nepfispivaji k
ulehceni situace, stejné tak odpovédi typu: ,,Nejsme povinni informovat”. Posudkovi |ékafi,
prosim délejte svou praci zodpovédné hned na poprvé, abychom pak nemuseli pfi odvolani
poslouchat vyroky socialnich pracovnik( a urednik(: ,MuzZete se odvolat, ale aby vam nevzali
alespon to, co mate.”

My, ani nase déti, nejsme odpad této spolecnosti, proto Vas Zzadame, abyste ho z nas
nedélali!!! Jsme prdvoplatnymi cleny této spolecnosti a Zadame sociadlni podporu pro
dUstojné Ziti!

Nase déti nejsou véci, aby se daly opravit a my mohli znovu platit dané! A uZ nikdy
nenaznacujte, abychom své déti odlozili! My pfizivnici statu nejsme, ale Vy délate vse proto,

aby to byly Ustavy, které se za obrovské penize nejen pfizivi, ale napakuji na nasich détech!

Ostatni politiky Zzadame, aby neprofitovali na soucasné situaci, ale dohodli se na napravé ve
prospéch nasich déti.

Vly, co jste tohle zpUsobili, siednejte okamzZitou napravu. Nespoléhejte na nasi bezmoc - neni
to fér!

Jsme milujici rodic¢e nasich zdravotné postizenych déti, stejné jako Vy vasich zdravych déti.
Na své déti jsme hrdi, protoZe bojuji o lasku a misto v tomto svété i pres jejich nelehky udél.

A na zavér: neni nutné probirat jednotlivd slova v tomto dopise a zda je rozhovor s panem
Kafkou zkresleny - podstatné jsou dusledky reformy, se kterou je tfeba néco délat a hned!!!

Kazdy den co se tato situace nefesi a odklada, pfibyva vétsi pravdépodobnost, Zze mnoho
rodicl situaci nezvladne jiz vibec. Pokud je zastitou MPSV i to, Ze se snaZi zlepsit ochranu a
prava déti, mél by myslet i na Zivotni Uroven, kterd timto hluboce upada.

Tohle neni dopis politiki - my politici nejsme ani jejich vyjednavaci. Mame, ale své , mluvci”,
ktefi za nas jednaji - hlavné na zadkladé nasich podkladd, stiznosti,... A pfibydou dalsi...
Respektujte je - zastupuji nas - platné ¢leny této spolecnosti.

Dékujeme za Vas ¢as.

Rodiny se zdravotné postiZzenymi détmi

Email: dustojnostzprodinam@seznam.cz

V pfiloze: Pfibéhy nasich rodin — jeden ptibéh = jeden podpis


http://www.ceskatelevize.cz/porady/10117034229-168-hodin/212411058250129/video/

