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Zemiela Jana Hrd3, jedna z nejvyznaméjsSich ¢eskych aktivistek za
prava lidi s postizenim

Petr Tfednak

Tento tyden zemiela ve v&ku 61 let Jana Hrd4, jedna z nejvyznamnéjich Seskych aktivistek za prava lidi s postizenim. Sama po autonehodé
ochmuita na v&tSinu t&la dokazala zavést v Cesku systém osobni asistence a zasadné tak Zlepsit kvalitu Zivota lidi s riiznym postizenim. Jej
osobni pfibéh je vyjimeény. PiibliZuje ho rozhovor, ktery Respekt pfinesl v lednu tohoto roku a ktery nyni odemykame:

Uz tficet dva let dokaze pohybovat jen hlavou a omezené jednou rukou. Za minulého rezimu takovy handicap znamenal doZivotni
pobyt v ustavu a odebrani déti. Jana Hrda byla prvni, kdo dokazal stat piesvédg&it, Ze se o svou rodinu dokaZe postarat i z postele.
Po revoluci pak pomahala prosadit reformu ¢eské socialni péée a zavedla systém osobni asistence, ktery umoznil normalni Zivot
tisictim lidi s postizenim.

Pamatujete siten den, ktery vam zménil Zivot, nebo si vzpominate az na dobu
Vv nemochici, jak se to nékdy stava?

Pamatuji si jej docela pfesné. Byla jsem ten veder hrozné unavend, ale rozhodla jsem se, Ze svezu
nasim trabantem kamaradku do divadla. Unava se zfejmé podepsala na mém soustfedéni. Jak
jsme jely, zpoza kopce proti ndm wjelo auto v protisméru. Znate to, na téch malych okreskach si
kazdy mysli, Ze silnice patfi jemu. SnaZila jsem se vyhnout, ale dostala jsem na mazlavém bahné
hodiny. U krajnice byl asi metr a plil spad, auto se zadalo pfevracet doll, urazila se stfecha, a ja
jsem wyletéla ven. Trabant dopadl na mé, ziistala jsem mez koly.

Patef vam zlomil naraz auta?

Nevim. Nejdfiv jsem si myslela, Ze se nemtizu hybat, protoZe mé auto skiiplo. AZ kdyZ mé
vyprostili a nemohla jsem pohnout nohama a rukama jen omezené, doslo mi, Ze je to kréni patef.
Na$ rodinny kamarad se par mésicu pfedtim takhle zabil na motorce. Vzpomnéla jsem si na to
améla jsem pocit, Ze zemfu.

Jaké bylo smifovani s ochrnutim?

Zdravotnici se mnou nemluvili oteviené. KdyZ jsem byla na JIP, tvafili se, Ze mé zase daji

dohromady, ani slovo o trvalych nasledcich. Diky tomu jsem si myslela, Ze mam jen otok patefe,
jako mél Karel IV., kdyZ jako &tyfiatficetilety na devét mésicl ochrnul na rukou a nohou. Mé roding
naopak fekli, Ze neni Zadna nadéje na pfeZiti, protoZe jsem si Zlomila tfi kréni obratle véetné &tvrtého. Neurologicka literatura tenkrat uvadéla,
Ze Zlomenina &tvrtého obratle je ve stech pfipad( ze sta smrtelna. Zasahne funkce, které jsou pro Zivot nezbytné, tfeba regulaci tlaku.

Jak jste piezila?
Moc fomu nerozumim. Ty funkce mi opravdu pfili§ nefunguji, termoregulace jako novorozeng, krevni tlak neuvéfitelng lita, ale télo si asi néjak
zvyklo. V podstaté je zazrak, Ze Ziju.

Ochrnula jste na vétSinu téla, hybete jen hlavou a omezené pravou rukou. Jaky to byl pocit, kdyz vam dosla cela pravda?
Nejdfiv jsem se utila Zit v téle, které bylo jakoby cizi. Do té doby jsem se se svym télem identifikovala, vZdycky udélalo to, co jsem chtéla.

A najednou jsem se v noci chtéla otogit, mozek vydal povel — a ono nic. V noci jsem méla sny o tom, Ze jsem zaviena v bedné, svazana,
zasypana. Podvédomi pracovalo. Na védomé trovni jsem se snaZila zkoumat novou situaci, néjak hospodafit s funkénimi zbytky svého téla.
Pozorovala jsem, co se déje kolem mé, cvrkot v nemocnici. Tenkrat tam jesté televize nebyvala, takZe vét§inu ¢asu jsem koukala do stropu
a pfemyslela, co bude dal.

Psal se rok 1982, drtiva vétSina lidi ve vasi zdravotni situaci Zila v Gstavech. Vy jste i:yla st'astné vdana, méla jste dvé malé déti.
Ano, byli jsme soudrzna rodina, takZe jsem po navratu mohla zlistat doma. Potfebovala jsem — a dodnes potfebuiji — nepfetrzitou pééi, takze
se o mé sifidavé staral manzel, moje maminka, tchyné, babicka a macecha. ManZel to vydrZel ffi roky, neZ si naSel jinou Zenu a odeSel. Tehdy
mé to hodné bolelo, ale dneska mam pocit, Ze ty fi roky byl docela stateény vykon. Neni nic nepochopiteiného, kdyz Elovék nevydrzi takovy
napor. JenZe pak mi zemfela maminka a po ni i babicka. V podstaté jsem zistala sama se dvéma détmi, kterym bylo sedm a osm let. To byl
nejhordi moment, ocitla jsem se Upiné na dné.
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. Rikala mi: ,, Ty to vafi§, ne ja. Ja jsem jenom tvoje ruka. Ty rozhodujes.”

Nehrozilo po odchodu muze, Ze vam stat déti vezme?

Ano. Tehdy se lidem na vozicku odebiraly déti automaticky. Nebyl tedy Zadny precedens pro to, abych vychovavala dvé déti. Bez pomoci
rodiny bych navic sama skongila v Ustavu. To jsem v Zadném pfipadé nechtéla pfipustit, tak jsem si fekla — se smrti nebo odchodem manzela
nic nenadélam, ale se statem bojovat miiZzu. Hrozné mi tehdy pomohla psycholoZka a novinarka Jifina HanuSova, ktera vedla v Mladém svété
rubriku Dopisy pro Sally. Napsala o mné ¢lanek ,Lidé kolem Jany", vilbec prvni Elanek o &lovéku na voziku, ktery chee Zit normaing. A moje
maminka pak t&sné& pfed smrtf napsala dopis ministru zdravotnictvi. Tyhle dvé véci situaci zvratily. Ministr nafidil peovatelské sluzbé, aby se
0 mé néjak postarali.

Méla jste tedy vyhrano.

To jest& ne. Byli docela neochotni, vrchni sestra té sluZby mi fekla, Ze lidem jako ja pé&i neposkytuji a nemaiji ani nikoho, kdo by to délal. Tak
jsem fekla, Ze si Elovéka seZenu sama, stadi, kdyZ ho zaplati. A najala jsem si mladou Zenu, ktera se tak stala prvni ceskou osobni
asistentkou vilbec. Ona to ale nemohla celé zviadnout, potfebovala jsem jesté mnoho dobrovolnikd, které jsem shanéla inzeraty v kostelech.
Po dvou letech rozvodového fizeni a dohadovani s Gfedniky se mi podafilo vybojovat, Ze mi déti nechali v péé&i.

Jak vypada vychova, kdyz nemate partnera a navic vam neslouzi ruce ani nohy?
Musela jsem si nové uvédomit, co je zakladem vztahu s détmi. PHijmout, Ze m{Zu byt mamou, i kdyZ jim nikdy nenamaZu chieba a oni zaviseji
na spousté dalSich rukou. Ze mamou jsem proto, Ze si s nimi povidam a vychovavam je. Zajimavé bylo, Ze ony ty delegované Ukony, kterymi
jsem povéfovala asistentky, pfirozeng braly, jako bych je udélala ja, autorita mi zistala, ackoli jsem se nemohla hybat. Dneska takhle b&zné
hlidam sva &tyfi vnoucata. Bylo velmi Glevné vidét, Ze véci funguiji, pfestoZe nemam fyzickou mozZnost délat je sama. V tomhle mé hodné
naucila moje maminka, dokud jesté Zila.

Jak?

Nejdiiv jsem to vilbec nedokazala pochopit a docenit, ale pro mijj dalsi Zivot s asistentkami to bylo klicové. Reknu vam pfiklad. Maminka byla
hospodska, vwwugena kuchaika, vafila nejlip ze viech lidi, které jsem poznala. A ted mi najednou zagala nosit ochutnat polévku a ptala se mé,
co do ni ma dat. Ze zadatku jsem s tim bojovala a fikala ji: ,Mami, prosim t&, nech mé bejt, sama vi§ nejlip, co tam mas dat.” Ale ona
neustoupila a trvala na tom, abych ji to fekla sama.

Pro¢ to délala?

Rikala mi: ,To ty vaFi§, ne ja. Ja jsem jenom tvoje ruka. Ty rozhodujes, ty Fidi§ doméacnost.” A takhle piistupovala ke vdemu. Neoblékla déti,
dokud jsem jim j& nevybrala obleteni, nezagala prat nebo Zehlit, dokud jsem to sama nenaplanovala a nepoZadala ji. Byl to od ni obrovsky
vykon, protoZe méla velmi dominantni povahu. Ale.dokazala se upozadit, abych ja mohla zlistat tim, kym jsem byla pfed nehodou. Veédéla, Ze
si potfebuji zachovat identitu ¢lovéka, ktery aktivné rozhoduje o svém Zivotd a nese za n&j zodpovédnost. Nebyt pasivni postiZeny, o néhoZ se
peduje. Takovyhle pfistup bych pfala kazdému, kdo se ocitne v podobném maléru.

Dokazala jste si jej pak pfenést do vztahi s asistentkami?

Urgité ano. KdyZ maminka s babi¢kou zemfely, musela jsem si vedkerou péti organizovat sama, v dobé kdy neexistoval internet a mobilni
telefony. Sehnat lidi, zagkolit je. Vytvofit harmonogram domacich praci, mit kolem sebe vic lidi, aby v8echno nedélal jeden Elovék. Nékdo se
musel starat o mé, nékdo uvafit, nakoupit, nékdo doprovodit déti do $koly, sehnat opravare, kdyZ bylo potfeba. Pokud ma vztah

s asistentkami fungovat, nesméji byt pfetizené a nesméji mit pocit, Ze jsou nenahraditeiné. Musi sice citit zodpovédnost, ale také mit pravo
svobodné odejit a védét, Ze se bez nich obejdu. Proto jich mam dnes kolem sebe celkem dvacet dva.

Z POHLEDU NAS KVADROUSU

Asistenéni sluzby jsou dnes povaZzované za zakladni pFedpokiad kvalitniho Zivota s uréitymi typy postizeni. Vy jste po revoluci
pomahala tuhle praxi u nas zavadét. Jak obtizné to bylo?

Pro mé bylo skvalé zji$tdni, Ze systém, ktery jsem si vymyslela, abych mohla Zit doma a starat se o déti, v podstaté ve stejné podobé funguje
ve vyspélych zemich. Vidét, Ze jde o celosvétové hnuti, mi dodalo silu. Tady byla situace velmi $patna. Nejen v minulém reZimu, ale

i v devadesatych letech jedt& b&2né kongili v istavech i vozigkafi paraplegici, kteff jsou z pohledu nas kvadrousi viastné docela zdravi. Zadala
jsem spolupracovat s riiznymi aktivisty z fad lidi s postiZenim a budovat osobni asistenci jako sluZbu, bez niz &ast lidi prosté nemiiZe normainé
lidsky Zit — proto mi prezdivaji ,matka osobni asistence®, Vznikaly organizace, které asistenci nabizely, ale problém byl samoziejmé

s financovanim. Neexistoval Zadny systém, poskytovatelé museli dokola psat projekty a shanét penize na ministerstvu préce, krajich a obcich,

jenze to nestagilo.

Asistence byla jen pro nékoho?

Pracovala jsem tehdy v PraZské organizaci vozickard, ktera se starala asi o Sedesat klientd. Méli jsme dikladny systém posuzovani, kolik
kazdy z nich potfebuje asistence. A z penéz, které jsme sehnali z vefejnych rozpodil, se nam dafilo zaplatit asi tfetinu. Délili jsme je mezi
vBechny potfebné a vozickafi s tim prosté museli néjak vystadit.

Za kli¢ovou porevoluéni zménu je povazovano zavedeni piispévku na péci v roce 2007. Jak dnes funguje?
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Bojovala jsem za néj deset let a snad se nebudu moc chlubit, kdy? Feknu, Ze jsem byia jednim z poslednich lidi, kdo to nevzdaval, protoZe
politici, tfednici, zkratka ti mocni, t& zmén& nebyli naklon&ni. Opakovali, Ze se to bude zneuzivat, prosté nechtéli dat penize do rukou pfimo
lidem s postiZenim, aby si sami vybrali a zapfatili sociaini sluzbu, kterou potfebuji. Tohle je pfitom osvédCeny systém v Fadé zapadnich zemi.
Nakonec to sice vroce 2007 proslo, ale vysledkem je velky kompromis. Nestésti je, Ze o tom, jakou vySi pisp&vku vam stat bude posilat,
rozhoduji posudkovi Iékafi. Ti maji vékovy primér skoro sedmdesat let, studovali velmi davno a spoustu véci nechapou. Casto se setkavam
s tim, Ze tfeba odmitaji lidi s autismem, protoZe to podle jejich nazoru neni nemoc. To mam pak chut' zafadit na voziku nejvy$§i rychlost a toho
doktora prejet. A druhy problém je samoziejmé vySe pfispévku, ktera je zoufala.

Kolik dostavate vy?

NejvyS8i mozZnou vysi, tedy dvanact tisic. Vysta&i mi na zaplaceni asistence na dvanact dni v mésici a jen za cenu toho, Ze moje asistentky za
svou velmi narognou praci dostavaji &tyficet jedna korun na hodinu. Délaji ji Viastng z vétsi casti jako dobrovolnice.

Jak zaplatite zbytek?

Hodné pracuji. Ugim, pi§u &lanky, délam analyzy, jsem inspektorka kvality socialnich sluzeb, pracuji v neviadnich organizacich. Na své
asistentky si vydélavam.

Pokud byste nepracovala, musela byste 2it v néjakém tstavnim za¥izeni?
Ast ano. KdyZ budu UpIn& upifmna, tak dalsiho glovska, ktery potfebuje tolik péde jako ja, nepodili se na ni rodina a Zije ve své domacnosti,
nezném. Pofad ale doufam, Ze o t&ch lidech jen nevim. Internet a poéitade dnes umozfiuji pracovat i kvadruplegikim.

V fadé zemi svéta se pfispévek vypoéitava podle toho, kolik péée o &lovéka s postizenim skute¢né stoji.

Ano, to je idedlni zplisob a neni to nic vyjime&ného. Funguje v nékterych &astech Britanie, Svédsku, Nizozemsku nebo Belgii. Ale unas se to
nedéa ekat, v poslednich letech jsou piispévky na pégi politiky spige kritizovany, za ministra Drabka se to celé hodné zhorSilo. Sedm let se
piispévky nevalorizovaly a politici i Gifednici miuvi jen o riziku zneuZivani, Upfimné feceno, netusim, jak bych mohla svych dvanact tisic
zneuzivat. Ale vim, Ze kdybych leZela v Gstawu, péde o mé by stét wéla na padesat tisic. To jsou docela jednoduché poéty.

Kritici €asto Fikaji, Ze pfijemci té davky za pééi plati svym blizkym.

To ano, ale co je na tom Spatného? Je to pfirozené a zarove nejlevngjs!, protoZe neni tfeba platit provoz Zadné organizace. Pokud bere hiife
pohyblivy senior pfispévek osm stovek a da je svému vnukovi za to, e mu nakoupi a uklidi, je to nejzdravéjsi cesta. Naopak si myslim, Ze
péce o blizké osoby je u nas naprosto nedocenéna, zejména v pfipadé rodicl déti s postiZenim. PovaZuji to za jednu z nejvétsich chyb
socialni péCe. Pokud je dnes mama nucena byt s takovym ditétem drtivou vétinu Sasu, takZe nem(iZe normalng it a chodit do prace, je to
nelidské. At si to jde nékdo zkusit.

KONECNE

O kvadruplegicich se vétsinou moc nemluvi, vyjimkou byl pfed tfemi lety isp&3ny francouzsky film Nedotknutelni. Hlavnim
hrdinou je depresivni milionarf po Grazu patefe, ktery si jako asistenta vybere &ernosského floutka z predmésti. Vidéla jste ten
film?

Vid&la, dokonce dvakrat. Casto se setkavam s nad$enou reakci, ale mng pripadal hrozny.

Proc?

Je to laciny a nerealny pfib&h. Scéna, kdy ten free chiapek polije klientovi nohu horkou vodou, a kdyz Zjisti, Ze ho to neboli, zkusi to jesté
jednou, mé Oping znechutila. Vim totiZ, Ze takova véc se hoji &tyfi p&t mésicl. Vnimam to jako projev stradné neucty. Ale spi§ mi vadilo, Ze
cely ten vyvoj obou postav je nerediny. Rozuzleni je v tom, Ze se stali partnery, divoky miadik naudil zatrpklého milionafe, ktery nenavidél cely
svét, radovat se ze Zivota. A ten naopak naugil kluka zodpovédnosti. Mezitim spolu jezdili rychle autem, koufili travu a Iétali na rogalu. Sdéleni
chtélo byt dobré, takhle viak zrani &lovéka neprobiha. Ke zmoudfeni a radosti ze Zivota nevede létani ani rychla jizda.

Jak jste se b&hem téch tficeti dvou let zménila vy?

Pfedevsim tim, Ze jsem uvéfila v Boha. Pfiglo to v roce 1985 béhem nejhorsi krize a vira mi pomohla jit dal. V mém Zivoté se objevilo néco, co
z0stavé a na co se mlizu spolehnout. Lidé jsou smrtelni, omyini a nespolehlivi a md{Zu jim to odpustit. Stejn& jako sobé.

KdyZ clovék pfijde o néjakou schopnost, ob&as se mu silng vyvine jina - jako tfeba nevidomym sluch. Existuje néjakéa
odvracena strana vaseho handicapu, néco, co vam dal?

Vdécim svému postiZeni za to, Ze se miizu stykat s bajeénymi lidmi. To se po&tésti malokomu. Reknu to expresivné, protoZe tak je to
nejvystizngjsi — kdyz vam nékdo chodi utirat zadek a chova se k vam pfi tom jako k partnerovi, musi to byt vyjime&ny Elovék. Nedavno jsem
spocitala, Ze takovych lidi se u mé uz vystfidaly dvé stovky. Kolik jich potka normalni zdravy Clovék za Zivot? To je bohatstvi, které bych
nevyménila ani za zdravi, naplfiuje mé pocitem smyslu. A samoziejmé vieZe se naugite i dalsi véci, pfedeviim trpélivosti. NemliZzete mit
véechno hned, vstét si a dojit pro 8aj, musite nékoho zavolat a poZadat. Naugite se komunikovat s lidmi tak, aby to bylo dUstojné vas obou.
A taky vyuZivat naplno v8ech svych zbytkovych schopnosti a znalosti.

Jste neustale ve spoleénosti asistentek. Nechybi vam nékdy samota?

Je to hodné t82ké byt dvacet &tyfi hodin stale s nékym druhym. Potfebuji polohovat, takZe asistentka se mnou i spi v mistnosti. Samotu jsem
si ale nasla v noci, protoZe v8ichni spi, nevadi mi, Ze vedle mé nékdo dycha. Mam takovou wnitini komoirku, kde umim byt sama.

http://respekt.ihned.cz/c1-61578140-chtela-jsem-zustat-mama

3/5



14.8.2014 Chtéla jsem zUstat mama | Rozhovor - RESPEKT.CZ

Nesmirné jsme se posunuli — v bezbariérovosti, moZnosti zaméstnani, zaélenénido
| spole€nosti.

Jak vase déti ted’ vzpominaji na to, Ze vyristaly stale mezi asistentkami?

Ambivalentng. Na jedné strang to byl pro né velky nedostatek soukromi. VZdycky u nas byl nékdo dalsi. Mozna to znate z viastni rodiny, Ze
pfed navitévou se vSichni chovaji Iépe — tak tahle hra vas opravdu brzy prejde. Pied asistentkami se nevydrZite pfetvafovat, takZe s nimi
sdilite Zivot se v8im v8udy — i se vztekanim a hadkami. To byla viastngé velka vyhoda, mé déti moje ,chivicky”, jak jim fikam, dnes povaZuji za
svou roz§ifenou rodinu.

Nemély vase déti problém odejit od matky, ktera je nemohouci, osamostatnit se?

Syn viibec ne, Sel na civilku a pak se oZenil, dcera to méla trochu t828i. Zila se mnou docela diouho, aZ jsem zaginala byt nervézni. Navic
fungovala jako jedna z mych asistentek. Pozdé&ji se mi svéfila, Ze si uZ chtéla vyzkouset Zit v podnajmu, ale méla problém mé ,opustit’. Modlily

jsme se za to, aZ jednou pfiSla a opatmé fekla, Ze se objevil néjaky podnajem... ,Konectné,” odpovédéla jsem. Obé jsme na to byly pfipravené.

Letos uplyne dvacet pét let svobody a lidé s postizenim by se mohli povaZovat za jedny z vitézli demokracie — jejich Zivot se
zlepSil skuteéné zasadné. Vnimaji to tak?

Zdaleka ne jednoznagné. Spousta lidi dnes rada na minuly reZim vzpomina, vZdyt invalidni dichody byly tehdy vwysokeé skoro jako platy, k tomu
dalsi zabezpedeni. Méli tehdy pocit, Ze se o né nékdo postara, nyni maji spoustu starosti. Tipovala bych, Ze asi tfeting lidi ten paternalisticky
systém vyhovoval nebo to tak aspofi vidi. ’

Ale jinak jsme se samozifejmé nesmimeé posunuli — v bezbariérovosti, mozZnosti zaméstnani, obecné zaclenénim do spolenosti. Hlavni posun

vidim v tom, jak se na nas spolecnost diva. Pfedsudky se sniZuji, ten psychologicky posun v mozcich a srdcich zdravych lidi beru jako
nejpozitivngjsi zménu. UZ nejsme exoti, konecné jsme lidé.

B

Jana Hrda (61)

Plvodnim povolanim zootechniéka méla v &ervnu roku 1982 autonehodu, pfi niZ si zlomila patef. Pfed listopadem 1989 se stala
prvnim ¢lovékem s vaZnym postiZenim, ktery si na statu vymohl sluZbu placené osobni asistence. Po revoluci byla prikopnici
systému osobni asistence u nas, téastnila se kli¢ovych socialnich reforem. Za svou praci dostala v roce 1995 Cenu Olgy Haviové.

Dnes pracuje jako lektorka, inspektorka kvality socialnich sluZeb, pfedsedkyné Asociace pro osobni asistenci a mistopfedsedkyné

Narodni rady osob se zdravotnim postizenim €R.

l ’ Jak pouZivat nove diskuse
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