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ABSTRAKT

Svou praci nabizim pohled na zivot lidi s télesnym postizenim, ktefi jsou odkazani
na pomoc druhé osoby. Zamyslim se nad jejich moznostmi zit autonomné a jakou roli v tom
hraje piispévek na pé¢i. Ceska republika ratifikovala Umluvu OSN o pravech osob se
zdravotnim postizenim, kterd mimo jiné zahrnuje i pravo na nezavisly zivot. Prostfednictvim
pribéht tii 1idi s télesnym postizenim ukazuji, jak je mozné toto pravo napliovat s aktudlnim
systémovym nastavenim ptispévku na péci. Jakou maji tito lidé moznost osamostatnit se od
svych rodict. Jaké dalsi vlivy a aktéfi siti utvareji jejich realitu a do jaké miry je v této realité
jejich Zivot autonomni. Piispévek na péci je soucasti zakona o socidlnich sluzbach, ktery
sdm o sob¢ velice akcentuje individuélni ptistup. Piispévek na péci vSak individudlni potieby
lidi odkazanych na pomoc druhé osoby piilis nereflektuje. Kromé tohoto ptispévku nahlizim
i na dal$i aktéry siti — vztahy v roding, technologie ¢i pfistupnost prostiedi. Zjist'uji, jak na
sebe vzajemné pusobi, jak silnou ulohu v této propojené siti pfispévek na péci zaujima
a ovliviiyje-li soucasna podoba piispévku vztahy v roding€. Prostfednictvim kritické socidlni
prace se snazim nastinit potfebné zmény, aby lidé zavisli na péci mohli naplnovat prava,
ktera se CR zavazala dodrzovat. Snazim se dokazat, Ze osobni asistence je fundamentalnim

zakladem pro uplatiiovani vSech ostatnich lidskych prav.

Klicova slova: lidé s télesnym postizenim, piispévek na péci, osobni asistence, péce,

autonomie, aktéfi siti



ABSTRACT

Through my work, I offer an insight into the lives of people with physical disabilities
who depend on the help of another person. I reflect on their opportunities to live
autonomously and what role care allowance plays in this. The Czech Republic has ratified
the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities, which includes, among other
things, the right to independent living. Through the stories of three people with physical
disabilities, I show how this right can be fulfilled with the current system settings of the care
allowance. How they can become independent of their parents. What other influences and
actor-networks shape their reality and to what extent their life is autonomous in this reality.
The care allowance is part of the Social Services Act, which itself greatly accentuates the
individual approach. However, the care allowance does not reflect much on the individual
needs of people reliant on the help of another person. In addition to this allowance, I also
look at other actor-network - family relationships, technologies or accessibility of the
environment. I explore how they interact with each other and how strong a role the care
allowance plays in this interconnected network. If the current form of the allowance affects
family relationships. Through critical social work, I try to outline the nessery changes so that
people dependent on care fulfil the rights that the Czech Republic has committed to uphold.
I try to prove that personal assistance is the fundamental basis for the application of all other

human rights.

Key word: People with physical disabilities, Care allowance, Personal assistance, Care,

Autonomy, Actor-network



I. UVOD

Touto diplomovou praci bych rad oteviel téma lidi, ktefi jsou stejné jako ja v disledku
svého télesného postizeni odkazani na pomoc druhé osoby. Mnoho takovych lidi ale
1 v dospélém véku Zije u svych rodicl. Ja sdm jsem mél v zivoté to §tésti, ze m¢é ma rodina
a lidé v blizkém okoli podporovali v samostatnosti. Mezi mymi znadmymi a byvalymi klienty
socialnich sluzeb, kde jsem plisobil jako socidlni pracovnik, je vSak podle mého nazoru ptilis
mnoho lidi, ktefi takové moznosti neméli. I v pokroc¢ilém dospélém veku tak ziji u svych
rodi¢t kviili zajisténi péce o sebe sama. Cas nikdo nezastavi. RodiGe starnou a pé&i pomalu

ptestavaji zvladat. Jaka je pred témito lidmi perspektiva?

V disledku svého postizeni (spindlni svalova atrofie) jsem vzdy potifeboval pomoc
druhé osoby ke zvladani zékladnich ukonii péce (oblékani, toaleta, stravovani apod.).
Od poloviny osmdesatych do konce devadesatych let jsem proSel Ustavnim zafizenim
v ramci zékladniho a stfedoskolského vzdélani. Po maturité¢ v Jedlickové ustavu v Praze
jsem zacal Zit vramci spolubydleni v bezbariérovém byté pronajatém od Magistratu
hlavniho mésta Prahy. Tak jsme si ja a moji dva pratelé se stejnym postizenim zacali
za pomoci pfatel organizovat osobni asistenci. V této Zivotni etapé jsem poznal svou
soucasnou manzelku, se kterou ziji dosud. Jsem si pln¢ védom, ze bez jeji pomoci by byl

samostatny Zivot o mnoho t&zsi.

V roce 2006 jsme s nadéji hled€li k reformé socialniho systému, kdy byl zaveden
piispévek na pééi.! Ten mél byt nastrojem, jak si zajistit alespont zakladni péci. Do té doby
pouze nasi rodinni pfislusnici pobirali ptispévek pii péci o osobu blizkou. Deziluzi vSak
bylo, kdyZ nékteti z nés, prokazateln¢ zavisli na péci 24 hodin denné¢, nedosahli na nejvyssi
stupe piispévku na pééi (dale jen PnP). Novou nad&ji jsme spatiovali v piijeti Umluvy OSN
o pravech lidi s postizenim, kterou CR ratifikovala v roce 2009. Doufali jsme, Ze stat piijme
opatfeni k plnéni Umluvy a naSe moZnosti Zit samostatny Zivot se vyrazné zlepii.
Za poslednich 14 let vSak doslo pouze ke dvéma dil¢im zvySenim PnP, tudiz i ¢lovék
s nejvyssi potfebou péce muze z piispévku zafinancovat maximalné necelych pét hodin
denné.? Jakou m4 tedy $anci ¢lov&k v mé situaci Zit autonomni a samostatny Zivot? Jak si

muizeme zajistit potfebnou pomoc, pokud ji nebudou schopni poskytovat nasi blizci?

1 Z4akon 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach.
2 Maximalni vy3e PnP k 1. 1. 2023 je 19 200 K& mé&si¢né a maximalni vy3e Ghrady za hodinu pé&e (od
pecovatelské sluzby ¢i osobni asistence) je 155 K¢ za hodinu.
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Diplomova prace se zamé&ii na zivotni situaci dospélych lidi s télesnym postizenim,
kteti Ziji se svymi rodici a ti jim poskytuji péci. Jedna se o ptijemce IV. stupné ptispévku na
péci, tedy lidi s nejvyssi potfebou pomoci. Pii tvorbé diplomové prace vyuziji vlastnich
zivotnich zkuSenosti clovéka zavislého na pomoci druhé osoby a zaroven poskytovatele

socialnich sluzeb a sebeobhdjce.

Jako ¢loveku se zdravotnim postizenim je mi blizka filosofie hnuti Independent Living
stojici na antidiskriminaci, demedikalizaci, deinstitucionalizaci, deprofesionalizaci
a sebeurceni. Hnuti vychéazi z ptedpokladu, Ze nic z toho by nebylo mozné bez sluzby osobni
asistence, kterd je vnimana jako zékladni prostfedek pro sebeurceni. Ratzka (2017) vsak
uvadi, Ze uzivatelé sluzeb, a nikoli poskytovatelé pomoci, maji byt piijemci plateb od statu
na thradu plateb za sluzby. Je to vSak opravdu spravné opatieni? Nejsou pak tyto financni
prostfedky vnimany jako ,,zvl4stni penize* v rodin€, jak uvadi Dudové (2018) a nekonzervuji
rodiny ve vzdjemnych zavislostech? Na jedné stran¢ mame cloveéka zavislého na pomoci
a na stran¢ druh¢ rodice zavislého na piijmu z ptispévku na péci. Jak lze z této vzajemnosti

vykrocit?

Podle hnuti Independent Living nezévisly Zivot znamend, Ze ve svém kazdodennim
zivoté Clovek s postizenim vyzaduje kontrolu a stejné moznosti volby, jaké jeho bratii
a sestry, sousedé a pratelé bez postizeni povazuji za samoziejmost. Chce vyristat ve své
rodin€é, chodit do stejné¢ Skoly, pouzivat stejny autobus jako sousedé, pracovat
v zamé&stnanich, kterd jsou v souladu s jeho vzdélanim a zajmy, a zakladat vlastni rodiny.
ProtoZe je nejlepSim odbornikem na své potieby, musi ukazovat feSeni, kterd chce, musi
prevzit kontrolu nad svym zivotem, myslet a mluvit za sebe — stejné jako vSichni ostatni.
Ve vétSin€ zemi maji lidé s t€émito potfebami zajiSténu pomoc od rodiny. To mize fungovat,
dokud je ditétem a nevyzaduje opravdovy zivot. Poté, co se jeho bratfi a sestry odstéhuji,
aby zalozili vlastni rodiny, jemu zlistane mama a tata. Brzy mu bude 40 let a stale potiebuje
mamu a tatu, aby si doSel na zachod. Co se stane, az bude rodi¢im pies 80 let a sami budou

potifebovat hodné péce (Ratzka 2017)?

Cilem zavedeni pfispévku na péci bylo zplnomocnit ¢loveéka zavislého na pomoci
k nakupu potitebnych sluzeb. Je vSak takto poskytovany piispévek funkéni z hlediska
napliiovani prav obsazenych v Umluvé OSN o pravech lidi s postizenim a dle principti hnuti
Independent Living? Dle mych zkuSenosti je prostiedi v téchto rodindch nezdravé a nékteré

projevy rodinnych ptislusnikd mohou nést az prvky doméciho nasili.



V nékolika minulych desetiletich se v Evropé proménilo paradigma v rdmci politiky
péce o starSi: prosazuje se pfistup zaméfeny na piijemce a pfijemkyné péce jako na
spottebitele, ktery se fidi myslenkou poskytnout jim pravomoc rozhodnout se, jak péci
o sebe organizovat. Deklarovanym cilem je podpofit svobodu volby pro uzivatele
a uzivatelky tak, aby méli vétsi kontrolu nad svou situaci. V praxi se ale tato svoboda volby
ukazuje jako iluzorni, jelikoz do hry vstupuji kromé zékonitosti trhu dal$i fenomény:
v pfipad¢ mezigeneracni péfe zejména normy tykajici se vztahl a intimity mezi détmi
a rodici, v piipad¢ nakupu sluzeb naopak omezena vyse prispevku, ktery zdaleka nepokryje

naklady péce v potiebném rozsahu (Dudova 2018).

Rovnéz se hrdé hlasim k feministickému pojeti péce i proto, ze teorie feministickych
stanovisek nam pfipomina, Ze epistemické privilegium lze cerpat z pozice
marginalizovanych a Ze 1idé s postizenim vykazuji mnohem vyssi kvalitu zivota, nez

predpokladaji lidé bez postizeni (Ho 2008).

V ramci diplomové prace budu reflektovat vlastni Zivotni zkuSenosti. Jako vyzkumnik
budu vystupovat v pozici sebeobhdjce, ktery chce upozornit na socialni nespravedlnost
s cilem piispét ke zméné socialniho systému. Zkoumany fenomén mé zasahuje i z osobniho
hlediska, protoze sam pobiram ptispévek na péci, ktery nepokryva mé potieby. Citim se tak

do budoucna de facto ohrozen institucionalizaci.

Tato pozice mi na druhé strané¢ umozZni Iépe oslovit respondenty, ktefi by mohli byt
oteviengjsi ke sdileni svych zivotnich zkuSenosti. Na rozhovorech hodlam demonstrovat, Ze
jsou lidé, kteti v Zzivoté neméli a nemaji takové schopnosti a moznosti jako ja. Jsou ale 1 dalsi,
ktefi se zvladli osamostatnit a vést s vynaloZenim znacné energie vicemén¢ autonomni Zivot.
Domnivam se, Ze mym Uzkym napojenim na zkoumanou problematiku nedojde ke zkresleni
zkoumanych fenomént, ale naopak mi mé zivotni zkuSenost pomutiZze ponoftit se hloubéji do

problematiky a odhalit skute¢nosti, které by jinym vyzkumnikim mohly zlstat skryty.

Cilem diplomové prace je popsat Zivotni situaci dospélych lidi s t€lesnym postizenim,
ktefi jsou zavisli na péci druhé osoby vice jak 12 hodin denné. Péc¢i jim dominantné zajistuje
rodi¢ zijici snimi ve spolecné domacnosti a vjednom piipadé manzelka. Na popisu
konkrétnich kazuistik chci demonstrovat, jak pfispévek na péci v soucasném nastaveni
(ne)umoziiuje lidem s t&zkym t&lesnym postiZenim napliiovat prava zarué¢ena Umluvou OSN
o pravech lidi se zdravotnim postizenim. Na zékladé¢ vyse uvedeného popisu bych rad

identifikoval klicové aspekty pro zavedeni mozné systémové zmeény.
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Diplomové prace se ve své teoretické Casti zaméti na postaveni lidi s postizenim
zavislych na pomoci druhé osoby optikou kritické socidlni prace (Janebova 2014), disability
studies (Kolafova et al. 2012) a hodnot prosazovanych hnutim Independent Living

(Ratzka 2003). Provedu resersi literatury vénujici se uplatiiovani prav lidi s postizenim.

V ramci praktické Casti provedu piipadové studie dvou osob s tézkym télesnym
postizenim, které maji minimalné dokoncené stfedoskolské vzdélani, pobiraji prispévek na
péci ve IV. stupni zavislosti a ziji ve spole¢né domacnosti s rodi¢em, ktery je zaroven
hlavnim pecujicim. Pocet dvou respondentek by mi v hloubkovych rozhovorech m¢l
umoznit dostatecny vhled do problematiky a zachyceni spole¢nych fenoména. Také vyuziji
autoetnografickych poznatkd, jelikoz se plné ztotoziuji se slovy Shelley Tremain, Ze ti z
nas, kdo jsme aktivné zapojeni do ¢innosti disability studies a do hnuti postizenych, se
musime naddle snazit rozsifovat prostor diskursu formulovanim svych zazitki a zkuSenosti,
véetné zkuSenosti s vlastni télesnosti. Pokud ale budeme nadéle galvanizovat nezivotné
preludy jménem handicap, hendikepovany a lidé s handicapy, které slouzi jen k regulaci
odli$nosti, heslo mezinarodni organizace Disabled Peoples” International - pravo zit a byt

jiny — bude stale znamenat jen pravo Zit a byt stejny (Kolafova et al. 2012).

Zakladni vyzkumnou otdzkou je, jak soucasné nastaveni prispévku na péci
umoziiuje ¢lovéku s télesnym postiZzenim, ktery je zavisly na pomoci druhé osoby, Zit

autonomni Zivot?
Vyzkumné otazky

e Ma clovek s télesnym postizenim vyuzivajici dominanté péci rodi¢e moznost zvolit

si svobodné misto svého pobytu, tzn. kde a s kym bude Zit?

e Ma clovek s télesnym postizenim pfistup ke sluzbam poskytovanym v domacim

prostiedi, v¢. osobni asistence, v takové mife, aby nebyl zavisly na pomoci rodice?

e Je clovék s télesnym postizenim podporovan ze strany pecujiciho rodice

k samostatnosti a sobésta¢nosti?

e Jakou pfedstavu ma clovék s postizenim vyuZzivajici dominantné péci rodice
o budoucnosti a zajisténi péce o vlastni osobu, az tuto nebude moci poskytovat rodi¢

z divodu véku ¢i zdravotnich potizi?

e Jak clovek s postizenim chape prispevek na péci?
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Vyzkumné otazky vychazeji z ¢lankii Umluvy OSN o pravech lidi se zdravotnim
postizenim a Pokynt pro deinstitucionalizaci, véetné nouzovych situaci, které vydal Vybor
OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim.®> Otazky maji za cil porovnat prava zarucena

Umluvou s vlastni zivotni praxi respondentt v ¢eskych realiich.

3 CRPD/C/5: Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies (2022)
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II. TEORETICKA CAST

1 Fenomén postiZeni

Abychom se mohli blize podivat na svét lidi s télesnym postizenim v Ceské republice,
povazuji za uzitecné si fenomén postizeni zasadit do SirSiho kontextu. Je dulezité
si uvédomit, pro€ je potieba budovat svét, ktery je pro vSechny a ve kterém se mohou vSichni

lidé bez ohledu na zdravotni postizeni realizovat.

Vnimani lidi s postizenim doznalo v historii pomalych, ale podstatnych zmén.
Od infanticida ve staroveéké Sparté, pres sttedoveké obavy z nadpfirozenosti zdravotniho
postizeni se dostadvame k osvicenstvi, segregované charitativni péci 18. a 19. stoleti, neblahé
zkuSenosti posSlapavani lidskych prav a lidské distojnosti béhem druhé svétové valky az po
lidské prava osob se zdravotnim postizenim, ktera 1ze oznacit za ,,nova prava‘“ vedle lidskych
prav souvisejicich naptiklad s roz§ifenim internetu nebo postavenim LGBT osob (Otypkova

2020).

Jinakost télesnych a mentalnich nadani a ptedpokladii je jinakost negativni,
patologicka aberace. Definice bez vyjimky replikuji pfedsudecné predstavy o tragi¢nosti
osudu lidi na voziku, nevidomych, trpicich depresemi, a reprodukuji tak symbolické
zneuzndni postiZenych. Postizeni je nazyvano odchylkou a pojmenovéano jako pficina
zhor$eni kvality Zivota a tim, co Clov€ka skute¢né postihuje. Postizeni je potom zapotiebi
jako odchylka, ktera poméaha deklarovat a ospravedliovat to, co se stdva b&znymi naroky

(Kolatova et al. 2012).

1.1 PostiZeni, svoboda a autonomie

Ve své praci se ztotoZnim s definici Katefiny Kolafoveé (2012): PostiZeni je definovano
jako materializované vyjadieni znevyhodnujici spoleCenské situace a vztahu strukturalniho
utlaku, kterému jsou vystaveni lidé s hendikepy. Relativni striktni rozliSovani mezi prvotnim
handicapem a naslednym spolecenskym znevyhodnénim je tak spojeno s etablovanim
disability studies a dodnes z n¢j vychazi ta vétev, pro kterou se vzilo oznaceni socidlni

model.

Shelley Tremain vychazi pfi definici handicapu z Unie télesné handicapovanych proti
segregaci (UPIAS): handicapem se rozumi chybé&jici koncetina nebo jeji Cast ¢i vada

konCetiny, organu ¢i télesného mechanismu. Postizeni je definovéno jako dodate¢né
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znevyhodnéni, kterému je clovek vystaven nad ramec svého handicapu, to jest znevyhodnéni
¢i omezeni ¢innosti zapficinéné soudobym usporadanim spolecnosti, které téméf nebo viibec
nebere ohled na osoby s télesnymi hendikepy (Kolarova et al. 2012).

o 24

model postizeni. Oba modely byly vyvinuty védci zabyvajicimi se studiem zdravotniho

postizeni v 70. a 80. letech 20. stoleti ve Velké Britanii a USA (Degener 2016).

Lékarsky model zdravotniho postizeni, ktery se CRPD snazi ptfekonat, povazuje
postiZzeni za néco, co je tieba 1éCit, vylécit, opravit nebo alespon rehabilitovat. PostiZzeni je
chapano jako odchylka od normalniho zdravotniho stavu. Vylouc¢eni osob se zdravotnim
postizenim ze spole¢nosti je vnimano jako individudlni problém a pfi¢iny vylouceni jsou
spatfovany v postiZzeni. Postizeni podle lékafského modelu zlstavd vyhradné ve sféfe
pomahajicich a lékatskych obort: 1€kait, sester, specidlnich pedagogli a odbornikil
na rehabilitaci (Degener 2016). Podle Ho (2008) je to i proto, Ze mnoho profesionalti ma
omezenou interakei s lidmi s riznym postizenim a jejich setkani se obvykle odehravaji pouze
ve vysoce kontrolovaném I¢katském prosttedi, které se zamétuje na biofyzikalni symptomy
u jednotlivce. Protoze mnoho profesional, kteti to mysli dobfe, také nikdy nezaZilo Zivot
s vyraznym postizenim, bezdécné piejimaji a reprodukuji zkreslené dojmy ze Zivota lidi

s postizenim.

Socialni model postiZzeni vysvétluje postiZzeni jako socidlni konstrukt prostfednictvim
diskriminace a utlaku. Zamétuje se spiSe na spolecnost nez na jednotlivce. PostiZeni je
povazovano za pouhou odliSnost v ramci kontinua lidskych variaci. Socialni model rozliSuje
mezi postizenim (impairment - ve smyslu funk¢éniho poSkozeni téla, nékdy oznaCovanym
jako hendikep) a postizenim (disability — ve smyslu znevyhodnéni). Zatimco prvni se tyka
stavu téla nebo mysli, druhy je vysledkem zpisobu, jakym prostiedi a spolecnost na toto
poskozeni reaguji. Vylouceni osob se zdravotnim postiZenim ze spolecnosti je politicky

analyzovano jako vysledek bariér a diskriminace (Degener 2016).

V ramci vétSinové spolecnosti se €asto mluvi o normalité. Podle Malika (2008)
normalita nemé Zadny objektivni status, ale je urcitym kulturné a historicky podminénym

konstruktem, ptipadné€ vyslednici ur¢ité konstelace mocenskych silokiivek.

Snahou politik vii€i osobam se zdravotnim postizenim je Casto normalizace — tedy
kompenzace a omezovani funkcniho postizeni. Tuto hranici jesté prekracuje naptiklad

Ingunn Moser (2005), ktera vybocila ze zab&hnutych koleji a nahlédla na zdravotni
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postizeni, technické pomuicky a postupy zdravotni péce mimo klasické konstituce
v rehabilitani medicing, specidlnim Skolstvi, politice socidlniho zabezpeCeni
a reprezentaCnich praktikdch v médiich — nebo v obéhu mezi nimi. Diky svému pojeti
konstatuje, ze snahy o normalizaci se opiraji o néco, co normalni neni, a pracuje s tim.
Konstatuje, ze lidem s postizenim se casto nepfipisuje kompetentni normdlni jednéni
a subjektivita. Na rozdil od zdravych lidi, ktefi jsou povazovani za lidi, kteti ji maji ze své
podstaty, jsou d€jinnost a subjektivita Casto, a to téméf systematickym zpiisobem, od lidi
s postizenim oddé€lovany. Normalni vSak implikuje nenormalni, deviantni a nedostatecné.

W

,»Postizeni“ neni néco, ¢im ¢lovek je, ale néco, ¢im se Clovek stava.

Socialné-kulturni rdmec schopnych lidi je plny negativnich zprav o postiZeni.
Konstruuje vyznamy dobrého Zivota podle ideélii zdravého a schopného smysleni, které jsou
zakladem spolecenskych a profesnich struktur, v nichZ se vedou diskuse a rozhodovani
o raznych postizenich. Stejn¢ jako rasistickd nebo sexistickd spolecnost predpoklada, ze
jedna ,,rasa‘ nebo pohlavi jsou nadfazené, ptisuzuje schopna spole¢nost nizsi hodnotu lidem
na zaklad¢ jejich bio-fyzickych a mentalnich postiZzeni. Zachazi s jednotlivci bez postizeni
jako se standardem ,,normalniho* nebo dokonce idealniho Zivota a buduje socidlni prostiedi
a ocekavani pro privilegovani této populace, a to navzdory pifimému ¢i nepiimému

znevyhodnovani nebo invalidizaci lidi s riznymi poruchami (Ho 2008).

Stigma je podle Goffmana (in Novosad 2011) pivodné o zdmérném oznacovani
jedince télesnymi znaky (vyfezavani ¢i vypalovani do klize, mutilace apod.) tak, aby bylo
zietelné néco neobvyklého, Spatného, amoralniho, necistého, vyluéné patticiho k statusu
oznacovaného. Dnes stigma oznacuje osobu, resp. jeji odliSnosti, vymykajici se dané socialni
norm¢& v urcitém referenénim ramci. Individualn€ socialni stigma je znakem néceho

zvlastniho, jiného, nesrozumitelného, budiciho obavy.

Postizeni podle socidlniho modelu jsou vSechny skutecnosti, které uvaluji omezeni
na osoby se zdravotnim postizenim; od individudlnich pfedsudkll aZ po instituciondlni
diskriminaci, od nepfistupnych vefejnych budov po nevyuzitelné dopravni systémy,
od segregovaného vzdélavani po vylucujici pracovni ujednani atd. Disledky tohoto selhani
nedopadaji jednoduse a ndhodné na jednotlivce, ale systematicky na osoby se zdravotnim
postizenim jako na skupinu, ktera zaziva toto selhani v diskriminaci institucionalizované

v celé spolecnosti (Degener 2016).
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Moraln¢ muze jednat jen svobodny cloveék. Svoboda je moznost rozhodovat
se na zéklad¢ znalosti véci, stav ducha, popiipad¢ poznana nutnost a nezavislost na druhych.

Svoboda je ze své podstaty spjata s moznosti volby (Jankovsky 2003).

Autonomie cloveéka je hodnota nadfazend vSemu ostatnimu. Autonomii miizeme
rozumét, jako ji zdlraznoval Immanuel Kant, Ze clovék je bytost obdafena
sebezakonodarstvim. Opakem autonomnosti je heteronomie, tedy vlada druhych, takze
Clovek je fizeny nécim nebo nékym jinym nez tim, co vlastni rozum vytycCuje jako spravné.
Dospéla osoba je plné€ rozvinuty subjekt a je nositelem zodpovédnosti (Henriksen a Vetlesen
2000). Kant také definuje osviceni jako okamzik, ve kterém se lidé stavaji ,,zrali“, tedy
autonomni v pouzivani rozumu. Kant oteviené vylucuje zeny, déti a ndmezdni pracovniky
z vefejné sféry kvili jejich udajnému nedostatku autonomie. Podle jeho odhadu jsou
emociondlné a ekonomicky zavisli, coz znamend, ze pokud jim bude umoZznéno podilet
se na vefejnych zalezitostech, pravdépodobné pfijmou politiku iracionalni potieby spise nez
pravni politiku svobody a racionalniho poznani. Takova uvaha by podobné vyloucila osoby
se zdravotnim postizenim z vetejné sféry, protoze jsou ze své podstaty zapojeny do riiznych

formalnich a neformalnich systémi podpory (Mladenov 2012).

K autonomii lze pfistupovat prostiednictvim rtznych pojeti a s dirazem na rtizné
aspekty. Lze rozliSovat mezi autonomii ve vztahu k rozhodovani a autonomii ve vztahu
k ¢innosti v SirSim pojeti (Owens et al. 2017). Autonomie je Casto definovdna jako
individudlni schopnost vladnout si bez vné¢js$i nadvlady. Podle tohoto pfistupu jsou
jednotlivei bud’ autonomni, nebo ne. Lze rozliSit dvé dimenze individudlni autonomie:
exekucni autonomie, kterd je chapana jako schopnost samostatné¢ vykonavat rozhodnuti;
arozhodovaci autonomie, coz je schopnost ¢init rozhodnuti a mit kontrolu nad svym Zivotem
(Dunér a Olin 2018). Pfilis silny diiraz na individualni autonomii, volbu a kontrolu vsak
muze byt prekazkou pro mnoho zdravotné postizenych lidi, o nichz se pfedpoklada, Ze maji
potize s vybérem nebo ktefi potiebuji podporu od ostatnich, aby mohli mit kontrolu nad

svym zivotem (Kittay 2011).

Relaéni autonomie je Casto charakterizovana opozi¢ni reakci na individualisticky
vyklad autonomie. Individualistické chdpani autonomie ignoruje dulezité spolecenské
hodnoty, jako je spravedlnost, solidarita a socidlni odpovédnost. Diulezitost konkrétnich
vztaht, jako je rodina, pratelé¢ a komunity, je individualistickymi teoriemi bézné opomijena.
Relaéni autonomie si klade za cil zachovat zakladni aspekt autonomie, jmenovité kontrolu

nad vlastnim zivotem, a zaroven zaclenit vhledy do socialné zakotfenéné predstavy.
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Vztahové chapani autonomie bere v tivahu socidlni realitu jednotlivce pti rozhodovani. Je
tedy vice partikularni a kontextualni. Vztahovéa autonomie by méla tvofit filozoficky zaklad

pro sdilené rozhodovani (Gomez-Virseda et al. 2019).

Slaba vztahova autonomie mize riskovat podcenéni intimnich a emocionalnich
podpirnych vztahti v rodin€, do které se c¢lovék narodi, zdaraziiovanim dtlezitosti
neosobnich vztahl. Misto toho silna vztahova autonomie, ve které jsou vzajemné sité vztaht
povazovany za nedilnou soucast sebeurceni a autonomie jednotlivce, mize byt uzitecna
pro pochopenti situace pro ty, ktefi mohou pottebovat podporu pii komunikaci, rozhodovani
a/nebo fizeni osobni asistence. Silnd vztahova autonomie vSak muize piedstavovat riziko
znehodnoceni dobrovolné kontroly jednotlivce nad socialni siti, ve které je zasazen (Dunér

a Olin 2018).

Faktor moci se v naSem ptipadé miize vice akcelerovat kvili vzdjemné zavislosti. Max
Weber (in Weber a Havelka 1998) chape moc jako schopnost nebo moznost nositele moci
prosadit svoji vili v socidlnim vztahu i pfes odpor druhé strany. NaSe vzajemna zavislost
znamena, ze jsme objekty moci a zdrovenh moc také vykondvame (Logstrup in Henriksen

a Vetlesen 2000).

Autofti S. L. Snyder a D. T. Mitchell vidi jako jednu z hlavnich forem ttlaku, jemuZz
jsou postiZzeni vystaveni, skute¢nost, Ze jsou podle v§eobecného ofekavani povinni neustale
snaset nejriznéjsi typy dotérného vmeésovani, at’ uz od soukromych osob nebo vetejnych
instituci. PostiZeni €ini z lidského té€la materidl pro nekone¢nou fadu invazivnich procedur

(Kolatova et al. 2012).

Lidska dustojnost je zakladni normou lidskych prav. Kazdy jednotlivec je povazovan
za neocenitelnou hodnotu a nikdo neni bezvyznamny. Lidé maji byt ocefiovani nejen proto,
ze jsou ekonomicky nebo jinak uzitecni, ale také kvilli jejich pfirozené sebehodnoté

(Degener 2016).

1.2 Clovék s postiZenim ve spole¢nosti

Pro porozuméni ¢loveéku je dalezité hledat vztah, resp. pomér mezi jeho jedinecnosti
na jedné stran€ a socializaci na stran€ druhé. Sebepojeti vychazi ze sebepoznani (obraz, ktery
mam sam o sob¢). Je to obraz vlastni identity, pfedstava sebe samého, tedy jakysi obraz,

ve kterém jedinec vidi sam sebe. Vytvaii se v pifib¢hu vlastniho Zivota v interakci
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se socialnim prostiedim. Léaska k sob€ neni projev egoismu, ale naznacuje divéru v sebe

samého, ke své vlastni bytosti a k tomu, co ¢lovek vytvoril (Jankovsky 2003).

Snahy o poznavani ¢lovéka vedou podle Novosada (2011) zaroven k hledéani relativné

optimalniho poméru mezi jeho osobni:

e individuaci — vyclenénim (rozliSenim jeho samého mezi ostatnimi) z mnoziny

ostatnich lidi prostfednictvim jeho zdiiraznéné jedinecnosti;

e socializaci — zaclenénim Cloveéka do lidské spolecnosti a typicky lidskych aktivit,
nebot’ bez formativné-kooperativni Gcasti na zivoté spolecnosti by se nemohl stat

cloveékem, tj. tvotici a rozumnou bytosti.

Sebelaska: mezi lidmi je povaZzovano za ctnost, kdyZ ¢lovek miluje druhé, ale mit rad
sdm sebe (milovat sebe sama) je podle spolecnosti hifichem. Sebelaska je v zdpadni kultute
Casto zaménovana se sobeckosti. Sobecky clovek se vSak nemiluje piili§, ale malo.
Ve skutecnosti se nenavidi. Tento nedostatek néznosti k sobé samému a péce o sebe je

vyrazem jeho nedostatku (Fromm 1967).

V ramci vnimani sebe sama ve spolecnosti je jisté dlileZita reflexe a sebereflexe, které

Jankovsky (2003) definuje takto:

Reflexe — schopnost kriticky si uvédomit, jak jsme na tom na tomto svéte, jake je nase

misto, postaveni a role.

Sebereflexe — konfrontace naSeho redlného a idedlniho sebeobrazu, ozifejméni toho,
kdo jsme, odkud a kam jdeme, co chceme délat a téZ proC to chceme délat. Je to zvlastni
forma vnitiniho dialogu vedeného jakoby mezi dvéma poly naseho ,,rozvojového ja“, tedy

mezi ja pozorujicim a ja pozorovanym.

Pokud clovéka s postizenim povazujeme za jedine¢nou osobnost, vidime ho jako
soucast bézného zivota stejné jako cloveka bez zdravotniho postizeni, nebudeme ho vnimat
jako pftislusnika ,,minority. OdliSny nadzor vychazi z faktu vice jak desetiprocentniho
zastoupeni lidi s postizenim v CR, ktefi jsou tak nahliZeni jako vyznamna minoritni skupina.
Od minority je jen kric¢ek k marginalité (okrajovosti). V nékterych konsekvencich mtize mit
oznacovani za minoritu dokonce socialné negativni, neopodstatnéné zvyhodiujici naddech.
Proto se pfidrzime vnimani lidi s postizenim jako nedilné soucésti spolecnosti (Novosad

2011).
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Jako dulezité pro tuto praci vnimam i zavedeni pojmu ,sit’ aktéri®. Zdiraznéni
,»Sitového* charakteru uspotfadanych uspotfadani otevielo moznost, ze mohou nebo nemusi
byt systémova, koherentni, stabilni, a tak produkovat stejnost. Jest¢ dulezitéjsi je, ze koncept
,Sit€ aktéra byl vytvofen, aby bylo mozné vysledovat dynamické sitové aktivity, které
spojuji mista, fakta, artefakty a reality — a lze tedy fici, ze je makrostrukturuji. Sit’ v teorii
aktér-sit’ tedy odkazuje na proces aktivni asociace, ve kterém se objevuji entity. John Law
nas pak pfivadi k pojmu ,,zplisob uspotadani®, jehoz zamérem bylo pozvat nas ke studiu
toho, jak se usporadani provadi a jak se projevuje v riznych materialnich formach (Moser

2005).

1.3  Etika péce a zavislost

Péce je ve svém nejSir§im vyznamu chépana — o jiné, o sebe, o svét. Stava se moralni
a socialni praxi, kterd mé svou kulturni a socialni podminénost. Pé¢e nesmi byt vnimana
jako sebeobétovani — miize byt poskytovdna profesiondlné, vyZzaduje profesionalitu

a moznost pe¢ovat neni dostatecnou odménou za péci (Bosa 2017).

Sobéstacnost je podle Bosé (2017) ztotoziiovana s autonomii, pficemz autonomie
se povazuje za nevyhnutelnou soucast moderni demokratické spole¢nosti. Tvoii totiz soucast

identity a z hlediska respektovani lidskych prav je jednou z klicovych hodnot.

Tronto (1993) definuje péci jako aktivitu, kterd zahrnuje vSechny €innosti vykonavané

s cilem zachovat, udrZet, rozvinout nas svét do podoby, ktera ndm umozni zit natolik dobte,
nakolik je to mozné. Svét, o kterém se hovofi, pfitom vychazi z naSeho J4, naseho okoli,
naSeho téla, které jsou navzijem provazané a tvoii komplexni sit’ podporujici Zivot
v nej§irsim smyslu slova. Ctyfi dimenze péée jsou podle ni ,,péée o, ,,pecovat®, , poskytnuti
£ X A6

péce“ a ,pfijimani péce” + dalsi dimenzi je ,sdilena péce” (znamena solidaritu

a spravedlivou distribuci zodpovédnosti za péci mezi vSemi ¢leny spolecnosti).

Realisticka demokratickd péce - takovy typ péce musi podle Tronto zohlediovat
dynamiku moci v rdmci vztahii péce, minulé kiivdy a minulou nespravedlivost, vztahy
nadvlady (hierarchie), dynamiku zapasti mezi poskytujicimi a pfijimajicimi péci, vzajemnou
zavislost jednotlivell, po€inani poskytujicich a ptijimajicich, ¢as, zdvazky — povinnosti péce
a zodpovédnost za péci.

Etika diveéry znamend realizaci zavislosti, rozpoznani a pfijeti zavislosti jinych,
aivlastni (Bayer, A. in Bosa, 2017).
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Trvale postizeni lidé potiebuji péci po cely sviij zivot. Koncepce moralky vybudované
na predobrazu nezavislého, autonomniho, racionalniho jedince vétSinou prehlizeji, ze lidé
ve skute¢nosti zavisi na druhych, a unikd jim ze zietele moralka, jiz si tato skute¢nost zada.
Na Spatnou cestu mohou ¢as od Casu sejit 1 uzite¢né emoce — jako kdyz prehnané vciténi
do druhych pieroste v pfiliSné omezovani — potfebujeme etiku péce. Etika péce uznava
moralni hodnotu a vyznam rodinnych vztahl a vztaht pratelstvi a uznava potiebu moralniho
vedeni v téchto oblastech, abychom pochopili, Ze je Casto potfeba stavajici vztahy zménit
a rozvijet vztahy nové. Etika péce se proto také musi zabyvat tim, jak vypada spravedliva

(resp. nespravedliva) distribuce péce ve spole¢nosti (Held 2015).

Hledani etickych feSeni problému dlouhodobé péfe neni vzdy omezeno
na poskytovani péce jako takové. Placeni pecovatelé a profesiondlové musi vykonavat stale
vetsi Cast péce, coz predstavuje problém, kde najit zaméstnatelné pecovatele a finan¢ni
prostfedky na jejich thradu. Lidé s postizenim jsou znevyhodnéni, protoze zacinaji
na rozdilnych startovnich ¢arach v soutézi o vyhody a bfemena socialni spoluprace. Politika
stejnosti, kterd trva na rovném piistupu a pfileZitostech, ignoruje rozdily ve startovnich
¢arach, muze roz€ilovat a udrzovat nevyhodu. Politika rozdilu je tedy zapotiebi, aby bylo
mozné nerovnosti fesit a poskytovat rovnost prilezitosti a ptistupu. Obavy ze zavislosti jsou
z velké cCasti zélezitosti strukturdlni nerovnosti. Autorky a autor diky politice odliSnosti
mluvi o krizich péce. Jednak vidi krizi ohrozujici zranitelné, Ze o jejich potfeby nebude
postarano. Druhd krize pak ohroZuje poskytovatele péfe vykofistovanim a vycerpanim

(Kittay et al. 2005).

Rivas (in Kittay et al. 2005) uvadi, Ze dobry/a pecovatel/ka musi byt transparentni viici
potiebam osoby, kterd na ném/ni zavisi. Nesmi vkladat své vlastni touhy, aspirace nebo
ptani, a tak zkreslovat nebo nevnimat potfebu, kterou ma uspokojit. Tato transparentnost
nebo neviditelnost, jak ji vnima Rivas, je uspéchem pecovatele. Je to soucdst dobrého
pecovatele, néco, co je realizovano pozornosti a laskou nebo smyslem pro povinnost. Rivas
vSak tvrdi, Ze neviditelnost pfedstavuje pro peCovatele straslivou cenu, protoze zatimco on
to muze brat jako praci z lasky, ten, o koho se stard, to spiSe chape jako soucast popisu prace.
Stat se neviditelny zplisobem pozadovanym od takové péce také zahrnuje to, co Rivas

nazyva ,,pfevod autorstvi®. A to také stoji peCovatele velké usili.
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V prvni kapitole jsem se pokusil zasadit téma zdravotniho postizeni do SirSiho
spoleCenského kontextu. Popsal jsem S§irsi pojeti autonomie az po vztahovou autonomii,
v niz se vSichni pohybujeme. Zminil jsem 1 feministické pojeti péce, ve které se odehravaji
vzajemné zavislosti. Podle této teorie neni zadny ¢loveék nezavisly. Je tedy potieba si svou
realitu utvafet s ohledem na vztahy, v nichz se nachdzime, s pfijetim vlastni zavislosti

na ostatnich.
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2 Independent Living a lidska prava

Jak mazeme vidét naptiklad ve filmech Defiant Lives ¢i Crip Camp, cesta za uznanim
prav lidi s postizenim byla dlouha a da se fict, Ze vyvrcholila pfijetim Umluvy OSN
o pravech osob se zdravotnim postizenim. Ve zminénych snimcich mizeme sledovat, ze boj
za prava lidi s postizenim byl mnohdy opravdu lity. Povazuji za dilezité si v této kapitole
piipomenout zakladni vyvoj a hodnoty hnuti Independent Living a diilezité ¢lanky zminéné
Umluvy pro pochopeni kontextu a zasazeni do &eského prostiedi. Jelikoz se jedna
o celosvetové hnuti, nebudu nazev piekladat jako hnuti nezavislého zZivota, ale budu pouzivat

bézn¢ pouzivanou mezinarodni zkratku IL.

2.1 Hnuti Independent Living

Hnuti IL vzniklo v kalifornském Berkeley v 60. letech 20. stoleti. Studenti
se zdravotnim postizenim, inspirovani hnutim za obcanska prava, vedli kampai za obCanska
prava a sluzby, které by jim umoznily pfistup na univerzitni ptidu a do $irsi spolecnosti. IL
se postupné rozsifilo z USA do Kanady a nékterych ¢asti Evropy. Hnuti zpochybiiovalo
pojeti zavislosti a medializaci a profesionalizaci postiZzeni. Lidé se zdravotnim postiZenim
bojovali za to, aby se vymanili z péce a zavedli formy podpory, které by jim davaly vice
mozZnosti. Proto byl pojem péce problematizovan, protoZe lokalizuje moc u pecovateli
a zaméfuje se spiSe na jejich potfeby a procesy nez na potfeby a procesy piijemce péce.
V ramci diskusi o nezéavislosti a autonomii byl dileZitou otdzkou pojem kontroly, ktery daval
vyklad sloviim jako samovlada, samosprava, sebeurceni ¢i sebeobhajoba. IL tak presunulo
pozornost od profesiondlné¢ vedenych sluzeb a péce k individudlnimu uZivateli osobni

asistence, ktery ptebira kontrolu nad svymi sluzbami (Brennan et al. 2016).

Elder-Woodward (2013) uvadi, Ze nezévisly Zivot znamena mit pravo na praktickou
pomoc a podporu, aby se clovék mohl zapojit do spolecnosti a zit béznym Zivotem. Znamena
to, ze s takovou podporou mohou lidé se zdravotnim postizenim vSech vékovych kategorii
vykonéavat sva obcanska prava a povinnosti prostfednictvim plné a rovnopravné ucasti
na obCanském a hospodarském Zivoté spolecnosti - a tim zpochybnit a zménit nespravné
vnimani vefejnosti, ktera je povazuje za odc¢erpavajici zdroje spolecnosti, a nikoli za aktivni
prispévatele. IL mé holisticky, na pravech zalozeny, komunitarni piistup: predpoklada
celospolecenské pretvoreni systému tak, aby byla zajiSténa kvalita Zivota osob se zdravotnim

postizenim v jakémkoli véku a zajiSténa jejich rovnost jako pIné participujicich obcant.
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Jednim z ptednich ptedstavitelt IL v Evropé je Dr. Adolf Ratzka, ktery stavi filozofii
a cile hnuti na tyto pilife (Ratzka 2017):

Antidiskriminace

Hnuti pracuje proti diskriminaci lidi se zdravotnim postizenim a pro vétsi osobni
a politickou moc. VSude jsou lidé se zdravotnim postizenim jako skupina znevyhodnéni
ve vzdelani, praci, ptijmu, bydleni, dopraveé, v rodinném zivoté, v socidlnim, politickém
a ekonomickém zivot€ nasich komunit. Nékteii z nas ani nedostanou $anci zit, protoze jsou
zabiti diive, nez se narodi. Cim vice pomoci od ostatnich potfebujeme, tim horsi je
paternalismus, pfiliSnd ochrana a diskriminace, kterym jsme vystaveni. Jednim z naSich cila
je mit ve vSech zemich zavedenou legislativu a piipadovou praci, které zakazuji diskriminaci

kohokoli na zaklad¢ zdravotniho postizeni.
Demedikalizace

Jednim z diivodd, pro¢ jsme diskriminovani, je, ze se odchylujeme od toho, co si lidé
mysli, Zze je ,normalni“. SpoleCnost méa tendenci oznaCovat lidi, ktefi jsou jini,
za ,,nemocné”“. Nemocni lidé nemusi pracovat, jsou osvobozeni od béznych Zivotnich
povinnosti, jsou marginalizovani. Dokud budeme Sirokou vefejnosti povazovani
za nemocné¢, bude malo pochopeni napftiklad pro to, pro¢ chceme bydlet v béZzném bytovém
fondu a ne v pobytovych tstavech. Jednim z naSich cili je objasnit naSim komunitam i sobé
samym rozdil mezi nemoci a zdravim, normalnimi ob¢any s postiZzenim, ktefi maji stejna

prava na dobry zivot jako vSichni ostatni.
Deinstitucionalizace

ProtoZe jsme Casto povazovani za nemocné, mnozi z nas jsou zavieni v nemocnicich
a nemocnicim podobnych institucich. Tam, jak se tvrdi, o nds miize byt Iépe ,,pecovano®.
S timto argumentem jsme Casto zafazovani do specidlnich Skolek, specialnich $kol,
specidlnich dilen, specidlniho bydleni a specidlni dopravy. Jednim z cilti IL je ukoncit

v r

specialni, dehumanizujici feseni apartheidu a prosadit se do hlavniho proudu spolecnosti.
Deprofesionalizace

Casto jsme vnimani jako nemocni lidé, ktefi potiebuji ,,vylécit“ nebo alespon
»rehabilitovat®. Mnozi véti, Ze potfebujeme zvlastni, néznou, laskyplnou péci lidi v bilych
plastich. Cim vice jsme postizeni, tim jsme nemocnéjsi v o¢ich svého okoli a piredpoklada

se, ze lidé, ktefi jsou povéfeni ukolem ,starat se” o nds, potfebuji odbornéjsi Skoleni.
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Spole¢nost tak predala kontrolu nad naSimi zivoty profesiondlim. Mnozi z néas byli
vychovéni v piesvédceni, Ze v rozhodovani o nasem zivoté je nejlepsi kvalifikovany 1ékat
nebo socialni pracovnik. Cim vice sily pfisuzujeme osob¢ v bilém plasti, tim mén¢ vétime

ve vlastni silu.
Sebeprezentace

Jako nejlepsi odbornici na nase vlastni potieby, preference a aspirace musime sami za
sebe mluvit o tom, jak chceme vést sviij Zivot, co potfebujeme od spole¢nosti a komunity,

abychom byli schopni dostat svym zavazkim jako ¢lenové rodiny a ob¢ané.

,»Pravo na nezavisly zplisob Zivota a zapojeni do spolecnosti (dale také jen ,,pravo
na nezavisly zptisob Zivota®) 1ze povazovat za nové lidské pravo, jehoz uznani se ptimo poji
s ptechodem od 1¢kaiského k socidlnimu pojeti zdravotniho postizeni. Toto pravo reflektuje
novy piistup ke zdravotnimu postizeni a snahy o nejvys$si moznou inkluzi vSech osob
do spolecnosti. Problematika nezavislého zplsobu zivota osob se zdravotnim postizenim
uzce souvisi s procesem deinstitucionalizace, se zptisobem poskytovani socidlnich sluzeb,
souvisejicim zplsobem alokace vefejnych financi a také zvySovanim povédomi vétSinové

spole¢nosti o této problematice* (Otypkova 2020, str. 180).

2.2 Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postiZenim

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities, dale také CRPD) je klicovym dokumentem pro ochranu prav
lidi s postizenim. Byla pfijata Valnym shromézdénim Organizace spojenych naroda
13. prosince 2006 a vesla v platnost 3. kvétna 2008. Ceska republika Umluvu podepsala
30. biezna 2007. K ratifikaci Umluvy doslo v roce 2009 a k ratifikaci Opéniho protokolu
az vroce 2021 - ten definuje pravomoci Vyboru OSN pro prava osob se zdravotnim
postiZzenim a procedury stiznosti.

Ugelem této umluvy je podporovat, chranit a zajistovat plné a rovné uzivani viech
lidskych prav a zékladnich svobod v§emi osobami se zdravotnim postizenim a podporovat
uctu k jejich piirozené distojnosti. Osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby majici

dlouhodobé fyzické, dusevni, mentalni nebo smyslové postiZeni, které v interakci s riznymi
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prekazkami muize branit jejich plnému a G¢innému zapojeni do spole¢nosti na rovnopravném

zakladé s ostatnimi.*

CRPD je klicovym milnikem na cesté k novému pojeti zajma osob se zdravotnim
postizenim v oblasti lidskych prav a predstavuje odklon od vnimani osob se zdravotnim
postizenim pouze jako objekti péce (Varney in Otypkova 2020). CRPD je prvnim
univerzalnim lidskopravnim instrumentem 21. stoleti a je v této oblasti povazovana
za nejaktualnéjsi, mj. diky tomu, Ze vyslovné zahrnuje 1 rozmér socialniho rozvoje
(Rimmerman in Otypkova 2020). Az do piijeti CRPD mezinarodni pravo sice uznavalo
prava osob se zdravotnim postiZzenim, ale vnimalo je pouze ve smyslu ,,separate but equal®,
tedy ,,oddéleni ale rovni“ (Harpur in Otypkova 2020). Ptiprava CRPD byla zatim
nejinkluzivnéj§im procesem na pidé OSN, byla zajiSténa vysokd mira ucasti osob

se zdravotnim postizenim a organizaci, které haji jejich zdjmy (Varney in Otypkova 2020).

Jak jsem uvedl vyse, dilezitou soucasti CRPD je Opc¢ni protokol, ktery zaklada
pravomoc Vyboru OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim piijimat individualni
1 kolektivni stiZznosti na poruSeni CRPD a vydavat doporuceni smérem k signataiskym
statim (Otypkova 2020). Pro¢ byla v CR tak velka prodleva od ratifikace CRPD (2009)
k ratifikaci Opc¢niho protokolu (2021)? Podle Antonovicové (2022) lze vyjit z obecného
poznatku, ze ochota k ratifikaci dalSich smluv o lidskych pravech neni mezi staty nejvétsi.
Ratifikace potvrzuje zavazek, ktery staty ptijaly pfi vstupu do OSN, tedy Ze ochrana lidskych
prav je nejvyssi prioritou mezinarodniho spolecenstvi, pro kterou jsou staty schopny
a ochotny omezit svou statni suverenitu. Implementaci Umluvy ma v gesci Ministerstvo
prace a socialnich véci CR, které navazné ve spolupraci s Vladnim vyborem v roce 2012
vypracovalo navrh na ratifikaci Opcniho protokolu. Nicméné pii jeho projednavani s dalSimi
rezorty ,,byly vzneseny zdsadni argumenty pro odlozeni této ratifikace na pozdéjsi dobu®.
Dle nazoru ministerstev stale trvala neznalost a neptedvidatelnost rozhodovani Vyboru OSN
pti vykladu Umluvy a z tohoto diivodu bylo vhodné s ratifikaci Opé&niho protokolu jestd
n¢jakou dobu vyckat. Tyto argumenty vSak lze pomérné€ jednozna¢né vnimat jako snahu
ukazat ,bezzubost Umluvy i Opéniho protokolu a zajistit, aby CR nebyla konfrontovana
se svymi problémy. Podle Antonoviové pfi¢inou mize byt i nezdjem politikli o tuto
problematiku nebo jejich obecné negativni postoj ke schvéaleni dal§ich mezinarodnich

zévazkt pro Ceskou republiku.

4 Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim
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S piijetim CRPD se objevil novy model postizeni, kterym je lidskopravni model
postizeni. Model lidskych prav se zaméfuje na prirozenou dustojnost lidské bytosti
a nasledné, ale pouze v pfipad¢ potieby, na zdravotni charakteristiky dané osoby. Stavi
do centra pozornosti jednotlivce ve vSech rozhodnutich, kterd se ho tykaji, a hlavné
lokalizuje hlavni ,,problém* mimo ¢lovéka a ve spolecnosti. Zatimco socialni model pouze
vysvétluje zdravotni postizeni, model lidskych prav zahrnuje hodnoty pro politiku postizeni,
ktera uznava lidskou duastojnost postizenych osob. Pouze model lidskych prav muze
vysvétlit, pro¢ lidskd prava nevyzaduji absenci poskozeni. Zatimco sociadlni model
podporuje reformy obcanskych prav antidiskriminaéni politiky, model lidskych prav
zdravotniho postizeni je komplexnéjsi v tom, Ze zahrnuje jak soubory lidskych prav,
obcCanska a politickd, tak ekonomicka, socialni a kulturni prava. Zatimco socialni model
zdravotniho postiZzeni opomiji skute¢nost, Ze postizeni se mohou potykat s bolesti, zhorSenim
kvality Zivota a pred¢asnym tmrtim v disledku postizeni a zavislosti, lidskopravni model
postizeni uznava tyto zivotni okolnosti a vyzaduje, aby byly brany v uvahu pfi vyvoji teorii
socialni spravedlnosti. Sociadlni model zdravotniho postizeni zanedbédva politiku identity
jako cennou slozku politiky postiZzeni, zatimco model lidskych prav nabizi prostor pro
mensSinovou a kulturni identifikaci. Zatimco socialni model zdravotniho postizeni je kriticky
vuci politice prevence, model lidskych prav nabizi zaklad pro posouzeni, kdy lze preventivni
politiku povaZovat za ochranu lidskych prav pro osoby se zdravotnim postiZzenim. Zatimco
socialni model zdravotniho postizeni mtze vysvétlit, pro¢ 2/3 z jedné miliardy postizenych
osob na tomto svété Ziji v relativni chudobég, model lidskych prav nabizi plan pro zménu

(Degener 2016).

2.3 Samostatny Zivot podle CRPD

Pro ucely této prace je stézejni Clanek 19: Nezavisly zpisob Zivota a zapojeni

do spolecnosti:

Staty, které jsou smluvni stranou této imluvy, uzndvaji rovné pravo vSech osob
se zdravotnim postizenim Zit v ramci spolecenstvi, s moZnostmi volby na rovnopravném
zakladé s ostatnimi, a pfijmou ucinna a odpovidajici opatfeni, aby osobam se zdravotnim
postizenim usnadnily plné uzivani tohoto prava a jejich plné zaclenéni a zapojeni

do spole¢nosti, mimo jiné tim, Ze zajisti, aby:
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(a) osoby se zdravotnim postizenim mély moznost si zvolit, na rovnopravném zakladé
s ostatnimi, misto pobytu, kde a s kym budou zit a nebyly nuceny zit ve specifickém

prostiedi;

(b) osoby se zdravotnim postizenim mély piistup ke sluzbam poskytovanym
v domdacim prostiedi, rezidencnim sluzbam a dal$im podplirnym komunitnim sluzbam,
vcetné osobni asistence, ktera je nezbytnd pro nezavisly zplsob zivota a zaclenéni

do spolecnosti a zabranuje izolaci nebo segregaci;

(¢) komunitni sluzby a zafizeni urena Siroké vefejnosti byly pfistupné,
na rovnopravném zaklad¢ s ostatnimi, i osobam se zdravotnim postizenim a braly v uvahu

jejich potieby.

Clanek 19 patii k nejzajimavéj$im a nejinovativngjsim ustanovenim z celé Umluvy.
Mnoho osob s postizenim nema moznost Zit nezavislym zplsobem Zivota a zapojit
se do komunity kvili nedostatku odpovidajicich sluzeb nebo zdkontim a praktikdm, které
umoznuji nebo podporuji nutnou institucionalizaci tim, ze podptirné sluzby jsou dostupné
jen v instituciondlnich zafizenich nebo Ze poskytovani komunitnich sluzeb je podminéno
prokdzanim urcitého stupné funkcnich schopnosti. Z formulace ¢lanku tak plyne zejména
zavazek statu toto pravo respektovat, tzn. pfedevSim nezasahovat do mozZnosti volby
a opustit, resp. nezavadét legislativu a politiku nutici osoby s postizenim k zivotu v ur¢itém
— napf. instituciondlnim — prostiedi. Nutit pfitom Ize bud’ pfimo nebo nepiimo, a to tim, ze
stat nezajiStuje ¢i nepodporuje dostatecnou nabidku alternativ. PoruSeni prava na zivot
v komunité tak spociva predevSim v omezeni moZnosti volby mist a zplsobu Zivota,
nejcastéji v ramci instituci. Mlze mit podobu piimé nucené institucionalizace ve smyslu
nafizeni pobytu v Gstavnim zatizeni. Ta ov§em neni typické a pokud k ni dojde bez splnéni
fady podminek, mize byt i poruSenim prava jednotlivce na svobodu a dalSich zakladnich
prav. Stejny U¢inek ovSem ma donuceni nepiimé, zaloZzené na omezeni prava volby a na
nedostupnosti alternativ nebo na zvyhodnéni institucionalné poskytovanych sluzeba jejich

uzivatelll oproti ostatnim (Johnova a Strnad 2012).

Dne 9. zati 2022 Vybor OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim (dale také
Vybor CRPD) pfijal nové Pokyny pro deinstitucionalizaci, véetn¢ nouzovych situaci. Tyto
pokyny dopliiuji obecny komentat Vyboru CRPD ¢. 5 (2017) a jeho pokyny k pravu
na svobodu a bezpecnost osob se zdravotnim postizenim (¢lanek 14). Maji slouzit jako

voditko a podpora smluvnim statim v jejich Gsili o realizaci prava osob se zdravotnim
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postiZzenim na nezavisly zZivot a zaclenéni do komunity a jako zéklad pro planovani procesii

deinstitucionalizace a prevence institucionalizace.’

Vybor CRPD zde konstatuje, ze deinstitucionalizacni procesy bud’ nejsou v souladu
s Umluvou, nebo jsou opozdéné. Staty, které jsou smluvni stranou imluvy, by mély zrusit
vSechny formy umist'ovani do ustavl, ukoncit umistovani novych déti do tstavi a zdrzet
se investic do Ustavil. Institucionalizace nesmi byt nikdy povazovana za formu ochrany osob
se zdravotnim postizenim nebo za "volbu". Vykon prav podle ¢lanku 19 Umluvy nelze
pozastavit v mimofradnych situacich, véetné¢ mimotadnych situaci v oblasti vefejného zdravi.
Neexistuje zadné ospravedInéni pro zachovani institucionalizace. Staty, které jsou smluvni
stranou Umluvy, by nemély vyuzivat nedostatek podpory a sluzeb v komunité, chudobu
nebo stigmata k ospravedlnéni pokracujiciho udrzovani ustavii nebo odkladii jejich uzavieni.
Inkluzivni planovéni, vyzkum, pilotni projekty nebo potieba reformy prava by nemély byt
vyuzivany k odkladani reformy nebo k omezovani okamzitych opatfeni na podporu

za¢letiovani komunit.®

Na ¢lanek 19 navazuje €lanek 20, ktery je pro nezavisly zplsob Zivota rovnéz velmi

podstatny:

Staty, které jsou smluvni stranou této imluvy, pfijmou ucinnéd opatieni k zajisténi
osobni mobility osob se zdravotnim postizenim s maximalni moznou mirou nezavislosti,
mimo jiné tim, Ze:

(a) umozni osobni mobilitu osob se zdravotnim postizenim takovou formou

a v takovém Case, kter¢ si samy zvoli, a to za piijatelnou cenu;

(b) umoZni osobam se zdravotnim postizenim pfistup ke kvalitnim kompenzacnim
pomuckam, zafizenim, podplrnym technologiim a k riznym formdm asistence

a prostfednikli, mimo jiné i tim, Ze je ucini finan¢né dostupnymi;

(c) zajisti osobdm se zdravotnim postizenim a odbornému personélu, ktery s nimi
pracuje, proskoleni v otdzkach tykajicich se mobility;

(d) motivuji subjekty, které vyrabé&ji kompenzacni pomiicky, zatizeni a podptirné

technologie, aby ptihlizely ke vS§em aspektiim mobility osob se zdravotnim postizenim.

5 CRPD/C/5: Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies (2022)
6 tamtéz
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2.4  Nezavisly Zivot v CR

Dokumentem, ktery v CR navazuje na CRPD, je Narodni plan podpory rovnych
ptilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2021-2025 (dale jen Narodni
plan), ktery vydal VIadni vybor pro osoby se zdravotnim postizenim (dale také VVOZP).
Zékladnim ucelem Narodniho planu je zajisténi rovnych prav a vyrovnavani piilezitosti
pro osoby se zdravotnim postizenim, a to prostiednictvim dostupnosti dustojného
a nezavislého zivota této skupiny osob a vytvoreni co nejméné omezujiciho/bariérového

prostiedi.

Nezavislému Zivotu se v Narodnim planu specificky vénuje Oblast €. 5: Nezavisly

zivot. Hlavnimi cili této oblasti jsou:

e Vytvaret podminky pro to, aby osoby se zdravotnim postizenim mohly zit co nejvice

samostatné ve svém prirozeném domacim prostiedi.

e Podporovat rozvoj sité terénnich a ambulantnich sluzeb umoziujici osobam

se zdravotnim postizenim zit béznym zivotem v mistni komunité.
e Podporovat rozvoj a dostupnost pomucek a zdravotnickych prostfedk.

Kazdy cil je rozveden do n¢kolika dil¢ich opatteni, kterd maji stanoveny termin,
gestora a indikator jeho naplnéni. KaZzdorocné¢ VVOZP vydava Zpravu o plnéni Narodniho
planu, kde vyhodnocuje plnéni jednotlivych indikatorti. Opatfeni reaguji na dostupnost péce
v jednotlivych krajich, ale neni zde zminéno jediné opatieni, které by reagovalo

na nedostate¢nost PnP, a tudiZ nemoznost si péci hradit.

Monitorovanim prav lidi s postizenim se v CR zabyva Kancelat vefejného ochrance
prav (dale také jako KVOP), ktera za timto ucelem provadi vyzkumy, Setfeni a vypracovava
doporuceni ke zlepSeni situace lidi s postizenim. Intenzivné pfitom spolupracuje praveé
s lidmi s postiZenim a s neziskovymi organizacemi. Ombudsman ma poradni organ sloZeny
z lidi s postizenim nebo lidi hajicich prava lidi s postizenim. Ukolem poradniho organu je
ziskavat podnéty poukazujici na systémové problémy, pomaéhat pii stanovovani priorit
a doporuceni, stanovovat témata, kterym je tfeba se v oblasti prav osob s postizenim

vénovat.’

KVOP mimo jiné konstatuje, Ze proces transformace pobytovych sluzeb, jehoz cilem

je prechod od institucionalni péce k péci poskytované v pfirozeném prostiedi, se tak podle

7 https://www.ochrance.cz/pusobnost/monitorovani-prav-osob-se-zdravotnim-postizenim/
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zjisténych poznatkl ve stavajicim nastaveni domovu pro osoby se zdravotnim postizenim
projevuje pouze minimalné, pficemz pravo na nezavisly zpisob Zivota klientii neni stale
ve velké mife realizovano. To potvrzuje také zjisténi, ze v domovech ziji lidé, kteti by

za vyuziti jiné podpory v bézném prostiedi nemuseli pravdépodobné tuto sluzbu vyuzivat.®

Dalsim problémem, na ktery poukazuje KVOP, je skutecnost, Ze prispévek na péci,
ktery nalezi osobam v pobytovém zatfizeni socidlni péce, je v plné vysi vyplacen tomuto
vr ;9 I , , v cevo v s P . .
zafizeni.” To znamena, ze dana osoba nema prostiedky k zajiSténi osobni asistence mimo
danou instituci, coz ji znemoziuje ucinnou uUcast v socialnim zivoté a ve spolecenskych
a kulturnich aktivitich mimo zafizeni pobytové sluzby. Dand osoba je tak zcela zavisla
na socialnich sluzbach urcitého poskytovatele, coz mize vést k jeji iplné izolaci od vnéjsiho

svéta,1?

Za ucelem napliovani ¢l. 19 CRPD byly pfijaty 1 dalsi strategické dokumenty, jako
napf. Narodni akéni plan pro duSevni zdravi 2020-2030, ktery zakotvuje také proces
deinstitucionalizace psychiatrie. Dalsim dtlezitym dokumentem je Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb 20162025, ktera upravuje deinstitucionalizaci v oblasti socidlni péce
a také financovani socialni péce a neformdlni péci. Po formdlni strance lze tedy fici,
ze okamZzita povinnost dle ¢l. 19 CRPD byla splnéna do té miry, Ze byly pfijaty relevantni
strategie. Ackoli se ob¢ strategie hlasi k mySlence deinstitucionalizace, ani jedna z nich
neobsahuje konkrétni kone¢né datum, ke kterému by mélo tohoto cile byt dosazeno. Jako
potencidlné problematické se také jevi financovani téchto planti a jejich nedostate¢na

vymahatelnost a potteba legislativniho zajiSténi stanovenych zmén (Otypkova 2020).

Ustavni soud ve své judikatufe zdtiraziuje, ze CRPD je ,.plnohodnotnou a zavaznou
soudasti pravniho fadu Ceské republiky, nebot’ se jedna o vyhlasenou mezinarodni smlouvu,
k jejiz ratifikaci dal Parlament souhlas a jiz je CR vazana. Pravo na nezavisly zptisob Zivota
podle US ,sméfuje k tomu, aby osobam se zdravotnim postizenim bylo umoznéno Zit
co nejsamostatnéji (nejsvobodnéji) ve smyslu vlastniho rozhodovani o svém (kazdodennim)

zivoté a kontroly nad nim.*!!

8 Zivot klientd a klientek v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim. Vyzkum vefejného ochrance prav
2020.

° Dle § 91b. zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

10 Statement of the Public Defender of Rights Concerning the preparation of a List of Issues related to the
supplementary report on meeting the obligations under the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, s. 6-9.

11 N4lez Ustavniho soudu ze dne 23. 1. 2018, sp. zn. I. US 2637/17, odst. 33.
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Model lidskych prav se zaméfuje na inherentni dastojnost lidské bytosti a nasledn¢,
ale pouze v pripad¢ potieby, na zdravotni charakteristiky dané osoby. Stavi do centra
pozornosti jednotlivece ve vSech rozhodnutich, ktera se ho tykaji, a hlavn¢ lokalizuje hlavni
,problém* mimo ¢lovéka, ale ve spolecnosti. ,,Problém* zdravotniho postizeni podle tohoto
modelu prameni z nedostatecné schopnosti statu a obanské spolecnosti reagovat na rozdil,
ktery zdravotni postizeni predstavuje. Z toho vyplyva, ze stat je odpoveédny za odstranovani
spolecensky vytvorenych piekazek, aby zajistil plné respektovani dlistojnosti a rovnych prav

vSech osob (Degener 2016).

V postsocialistickych zemich sttedni a vychodni Evropy je nesmirné dilezita ustavni
reforma, a to i proto, ze ve vétSin¢ zemi tohoto regionu Zije nejvice osob se zdravotnim
postiZzenim v Ustavnich zafizenich v Evropé, zatimco komunitni sluzby stale z velké ¢asti
chybi. Statni socialismus definoval zdravotni postizeni jako 1ékafsky identifikovatelnou
neschopnost pracovat a na tomto zaklad¢ reguloval pfistup zdravotné postizenych osob
k vefejné podpote v penézich a ve sluzbach. Toto medicinsko-produktivistické chapani
zdravotniho postizeni bylo zdkladem roz$ifovani segregovanych zatizeni, jako byly napf.
pobytové Ustavy socidlni péce. Namisto toho, aby postsocialistické staty rozdé&lovaly
priméefené Castky na zéklade individudlnich potieb osob se zdravotnim postizenim a zaroven
zajistily vSem lidem (zdravotné postizenym 1 nepostizenym) piiméfenou zivotni uroven,
ktera by nepodminovala kategorii zdravotniho postiZeni pfeZitim, rozdélovaly malé ¢astky
stale vétSimu poctu osob Zadajicich o status zdravotné postizeného, z nichz néktefi byli

zdravotné postizeni (v¢etné chudoby), zatimco jini byli pouze chudi (Fylling et al. 2020).

V této kapitole jsme si ukazali cestu od l1ékarského pies socidlni az po lidskopravni
model zdravotniho postiZzeni. Aktivisté ze Spojenych statd americkych, ktefi v Berkley
zalozili prvni Centrum samostatného Zivota, bojovali za zakonnd prava lidi s postizenim
a jejich myslenky se rozsitily po celém svété. I diky nim se lidem s postizenim dostal do
rukou néstroj, ktery komplexné fesi jejich lidska prava. Za Umluvu OSN o pravech osob lidi

se zdravotnim postizenim vdéc¢ime prave lidem, jako byli Ed Roberts ¢i Judy Heumann, kteti

nevahali se hlasit¢ domahat svych prav a dokdzali strhnout mnohé dalsi.
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3 Prispévek na péci a kriticka socialni prace

Jednim z cilti této diplomové prace je vyvolat spoleCenskou a politickou diskusi, zda
systém prispévku na péci je v této forme funkeni a umoziuje lidem s vysokou mirou potieby
péle Zit samostatnym Zivotem, jak mu zaruuje CRPD a judikatura Ustavniho soudu.

Z tohoto diivodu se jako socidlni pracovnik hlasim ke kritické socialni praci.

3.1 Prispévek na péci

PnP byl do ¢eského pravniho fadu zaveden zdkonem 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach. Prispévek nahradil ptivodni ptispévek pti péci o osobu blizkou. Na rozdil od tohoto
ptispévku jiz nebyl a neni PnP vyplacen pecujicimu, ale piijemci péce. Média, stejn¢ jako
vétSina politikii a predstaviteli organizaci pro osoby se zdravotnim postizenim,
az do spusténi reformy v roce 2007 vyuzivala pro komunikaci o nové zavadéném ptispévku
na péci ramec ,,svobody volby*“. Podle né¢j si lidé diky ptispévku budou moci svobodné

vybrat druh sluzby a ziskaji prostfedky, aby si ho mohli sami zaplatit (Dudova 2018).

Ptispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Timto
piispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle
tohoto zékona pfi zvladani zékladnich Zivotnich potfeb osob. Naklady na ptispévek se hradi
ze statniho rozpoctu. Pii posuzovani stupné zavislosti se hodnoti schopnost zvladat tyto
zakladni zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani,
télesna hygiena, vykon fyziologické potteby, péfe o zdravi, osobni aktivity a péce
o domdcnost. Pfi hodnoceni schopnosti zvladat zdkladni zivotni potieby se hodnoti funkéni
dopad dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat zdkladni Zivotni
potieby; pfitom se nepfihlizi k pomoci, dohledu nebo péci, kterd nevyplyva z funkcéniho
dopadu dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu. VySe ptispévku pro osoby starsi 18 let

¢ini za kalendaini mésic

a) 880 K¢, jde-li o stupeii I (lehka zavislost),
b) 4400 K¢, jde-li o stupeni II (stiedné tézka zavislost),
c) 12800 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost),
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d) 19200 K¢, jde-li o stupent IV (iplna zavislost).'?

Zamétime-li se na zkoumanou cilovou skupinu, tedy dospélé osoby 18 — 64 let
a pifjemce III. nebo IV. stupné PnP, zjistime, e v roce 2021 v celé CR pobiralo PnP

ve I11. stupni 21095 osob a ve IV. stupni 13908 osob. '3

3.2 Osobni asistence

Sluzby, které jsou pro lidi s télesnym postiZzenim stéZejni pro samostatny Zivot, jsou
pfedev§im sluzba osobni asistence, popi. peCovatelskd sluzba. Pfi¢emz z povahy této
diplomové prace se vice zaméfim na sluzbu osobni asistence (dale také OA). Jedna
se o uzivatelsky fizenou sluzbu Sitou na miru osobam, které¢ potiebuji intenzivni podporu pfi
ukonech v kazdodennim zivoté. V mnoha ptipadech vSak tato podpora nezahrnuje pomoc
s komunikaénimi, kognitivnimi nebo rozhodovacimi dovednostmi. Vyznamné definice OA
zdliraznuji volbu a odpovédnost, kterou by uzivatel mél uplatiiovat vii¢i svému systému OA.
Navrhuji, aby systémy OA ftidili a koordinovali jednotlivci, ktefi jsou ochotni a schopni

prevzit finan¢ni, pracovni a administrativni povinnosti (Brennan et al. 2016).

V ceskych redliich rozliSujeme osobni asistenci sebeurcujici a fizenou. Sebeurcujici
OA vychazi z vysSe uvedené definice, takze piijemce PnP si OA kompletné koordinuje sam,
vcetné vyhledavani osobnich asistentdl, jejich Skoleni a koordinace pribéhu sluzby. Takto
OA vyuziva napt. Daniela Komanické, coZ popisuje ve své autoetnografické eseji ,,Zijem
zivot na hrane” (Hedva et al. 2018). Rizena OA je ta, kterd je fizena registrovanym
poskytovatelem socialnich sluzeb. UZivatel si objednava osobniho asistenta na konkrétni ¢as
a ukon, ale zaSkoleni, administrativu a pracovné pravni vztah fesi poskytovatel. Hodinova
sazba u fizené OA je zdkonem limitovana (155 K¢ za hodinu OA do 80 hodin mési¢né
a 135 K& za hodinu OA nad 80 hodin mési¢ng).!* U sebeurcujici OA je cena stanovena

dohodou mezi uzivatelem a osobnim asistentem.

Osobni asistence je zdkonem definovéana jako terénni sluzba poskytovana osobam,
které maji sniZenou sobé&stacnost z divodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho

postiZeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez

12.73kon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
13 https://www.mpsv.cz/vybrane-statisticke-udaje
14 Dle vyhldsky 505/2006 Sb., kterou se provadi zakon o socidlnich sluzbach.
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¢asového omezeni, v pfirozeném socialnim prostfedi osob a pii ¢innostech, které osoba

potiebuje.
Sluzba podle odstavce 1 obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:
a) pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu,
b) pomoc pii osobni hygiené,
¢) pomoc pii zajisténi stravy,
d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,
e) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,
f) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

g) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajml a pii obstardvani osobnich

zalezitosti. !
Moznost sebeurcujici osobni asistence pak upravuje § 83 pfedmétného zakona:

(1) Registrace podle § 79 se nevyzaduje, poskytuje-li osobé pomoc osoba blizka nebo

asistent socidlni péce, ktery tuto ¢innost nevykonava jako podnikatel.

(2) Asistentem socialni péce podle odstavce 1 miiZze byt pouze fyzicka osoba, kterd je
starSi 18 let véku a zdravotné zplsobild. Zdravotni zptsobilost se posuzuje podle § 29 odst.

1 pism. e).

(3) Asistent socialni péce je povinen poskytovat pomoc osobné a s osobou, které
poskytuje pomoc, uzaviit pisesmnou smlouvu o poskytnuti pomoci. K hlavnim nélezitostem
smlouvy patii oznaceni smluvnich stran, rozsah pomoci, misto a ¢as poskytovani pomoci
a vySe uthrady za pomoc. Pro uzavieni smlouvy o poskytnuti pomoci plati obdobné

ustanoveni § 91 odst. 6.

15§ 39 zdkona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
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3.3 Kriticka socialni prace

,Kritickd socidlni prace™ povazuje vznik socidlnich problémt za disledek selhani
systému socialni ochrany (tedy i1 socidlni politiky) ¢i dokonce cileného tutlaku ze strany
privilegovanych vici neprivilegovanym. Dominujici ideologie tak ¢ini lidi vinnymi za jejich
socidlni problémy. ,Kritickd socidlni prace” také klade diraz na ,,zplnomocnovani*
(empowerment) utlacovanych lidi ke kolektivnim akcim za ucelem dosazeni socialnich
zmén. Znamena to emancipovat jedince, skupiny i komunity, aby si dokdzali uvédomit sva
prava a zaroveinl aktivizovat jejich silu, aby dokazali vyuzivat svlij potencidl k uspokojeni

potteb (Staub-Bernasconi in Janebova 2015).

yZplnomocijici ptistup® pomahd lidem ptevzit kontrolu nad jejich Zivoty. Lze
ho vymezit jako podporu schopnosti klienti ovliviiovat lidi, organizace a prostiedi, které
pusobi na jejich zZivot, ziskavat a rozvijet moc a kontrolu nad svym zivotem a zivotem jejich

komunity (Lassiter, Dew, Newton, Hays, Yarbrough in Janebové 2015).

vvvvvv

vyplyva z vétsiny aktualnich vymezeni socialni prace - véetné mezinarodni definice socialni
prace. V ptipad¢ ,kritické socialni prace” se stava cilem naprosto ,,povinnym®.
Ta se na zménu systémil socialniho prostfedi lidi orientuje primarn¢ a miiZe tak Cinit skrze
celou fadu metod ¢i nastrojli. Mezi hlavni lze zafadit socidlni advokacii, organizaci
socidlnich akci a protestii, formovani a podporovani alternativnich sluzeb a organizaci,
zplnomocnovani ¢i vytvafeni socidlnich siti, zajmovych koalic a socialnich hnuti
¢1 zapojovani socialnich pracovnic a pracovnikll a klientd do politiky. Nelze konstatovat,
ze by kazdy proud , kritické socialni prace* vyuzival pouze metody, které jsou u n¢j uvedeny
vyse v textu, ale kazdy z nich mtze byt ,,silny* pravé v téch vyse zminénych. Vycet metod
nebyl kompletni, takze naptiklad absentovaly takové metody/nastroje jako spoluprace
s odbory ¢i profesnimi organizacemi, akéni a kriticky vyzkum (Malik in Janebova 2015),
zcela byly pominuty metody jako kritickd skupinova prace, kriticka sebereflexivita

a reflexivita, kriticka ptipadova prace (Janebova 2015).
»Antiopresivni pfistupy” (dale také AOP) usiluyji o omezeni, podkopani nebo
odstranéni diskriminace a utlaku na zdklad¢ sexismu, rasismu, heterosexismu, ageismu

apod., se kterymi se lidé dostavaji do kazdodenniho kontaktu jak ve spolecnosti obecné, tak

v socidlni praci (Thompson in Janebova 2014). Dominelli je charakterizuje jako snahu
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skoncovat s opresivnimi hierarchickymi vztahy a nahradit je vztahy rovnoprdvnymi

(Janebova 2014).

»Antidiskriminacni praxe® se opira pfedevSim o zménu prava a politiky jako cesty
k dosazeni zmény. AOP jsou §ifeji orientované, protoze se zamétuji 1 na skryté mechanismy
oprese. Dle AOP nestac¢i ménit systém pouze prostfednictvim prava a politiky, protoze
oprese je zakofenéna mnohem hloubéji v kulturnich a socidlnich institucich a v myslich lidi.
,Opresi® 1ze vymezit jako strukturalni znevyhodnéni urcitych spolecenskych skupin, jimz
jsou upirdna néktera prava, kterd jsou jinak bézné dostupna vétSinové spolecnosti ¢i jejim
elitdm. Podoby ,,oprese*: marginalizace, bezmoc, vykofistovani, kulturni imperialismus (je
spojen s aplikaci kulturnich stereotypli ze strany dominujici skupiny) a nasili (Janebova

2014, str. 64).

AORP se hlasi k tezi ,,Osobni je politické!*, kterd vede k chdpani osobnich zkuSenosti
a pribéhd jako ukotvenych v SirSim socidlnim kontextu. AOP se zaméfuji na analyzu
provéazanosti mezi socidlnimi strukturami a individudlni zkuSenosti lidi, kterd plyne
z takovych charakteristik jako gender, rasa/etnicita, sexudlni orientace, veék, postizeni ¢i jiné
znevyhodnéni. Cilem AOP je zpochybnéni a odstranéni opresivnich hodnot a praktik
na mikro, mezo 1 makrourovni (Curry-Stevens in Janebova 2014), neboli diskriminované
zplnomocnit ¢i emancipovat, aby se ,,opresi* postavili. Stejn¢ jako ostatni proudy ,kritické
socialni prace* povazuje problémy lidi za zavinéné strukturdlnimi pfic¢inami — predev§im

sexismem, rasismem, heterosexismem, ageismem apod. (McDonald in Janebova 2014).

»Zplnomocnujici ptistup® pomahd lidem pievzit kontrolu nad jejich zivoty. Lze ho
vymezit jako podporu schopnosti klientl ovliviiovat lidi, organizace a prostredi, které pisobi
na jejich zivot, ziskdvat a rozvijet moc a kontrolu nad svym Zivotem a Zivotem jejich
komunity (Lassiter, Dew, Newton, Hays, Yarbrough in Janebov4d 2014). Thompson
(in Janebovda 2014) dirazné¢ rozliSuje mezi ,zplnomocnénim* (empowerment)
a uschopnénim (enabling). Zatimco ,,uschopnéni (vlastni konven¢ni socidlni prace)
znamend, ze socidlni prace umoziuje lidem vytvofit strategie, kterymi se vyrovnaji
s podminkami jejich Zivota, tak ,,empowerment™ znamena nejenom se piizpiisobovat, ale

naucit se pfevzit kontrolu nad vlastnimi Zivoty i Zivotnimi podminkami.

Protoze AOP ptedpokladaji, Ze ,,moc* je pfitomna ve vSech urovnich zivota klient,

stava se jednim z jejich ustfednich témat. Proto je nezbytna 1 ,kriticka reflexivita® (citlivost
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vuci opresi) pracovnice vuci vlastnim hodnotam, zivotnim zkuSenostem, rozdéleni moci

a vlivu vSech téchto aspektl na vztahy a praci s klienty (Janebova 2014, str. 68).

Jinym zdrojem kritiky je kooptace AOP mainstreamem socidlni prace. Pies svou na
prvni pohled emancipacni rétoriku, ktera klade diiraz na politickou korektnost, mohou
posilovat stereotypni zplisoby prace. Pfedev§im v modernistickém pojeti maji tendenci
zdiraziovat rozdily mezi skupinami, pouzivat opozita a hierarchie (napft. ,,jiny* ve smyslu
,he-normalni*), coz v diisledcich vede k legitimizaci rozdilti a upevitovani moci dominujici

skupiny (Peters in Janebova 2014).

Na ptispévek na péci i soucasné zdkonné pojeti osobni asistence se v praktické casti
podivam optikou kritické socidlni prace skrze tii prib&hy lidi s postizenim. Hlavné¢ mé bude
zajimat, zda takto nastaveny socialnim systém podporuje empowerment. Tedy zda tyto
konkrétni tfi osoby mohou s pouzitim ptispévku na péci a osobni asistence prevzit kontrolu

nad vlastnimi zivoty.
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III. PRAKTICKA CAST

4 Metodologie vyzkumu

Vratme se nyni k hlavni vyzkumné otdzce, jak soucasné nastaveni piispévku na péci
umoziiuje Cloveku s télesnym postizenim, ktery je zavisly na pomoci druhé osoby, zit

autonomni zivot?

Ma clovek s télesnym postizenim vyuzivajici dominanté péci rodice moznost zvolit si
svobodné misto svého pobytu, tzn. kde a s kym bude zit? M4 Clovek s té€lesnym postizenim
ptistup ke sluzbdm poskytovanym v domacim prostiedi, v¢. osobni asistence v takové mife,
aby nebyl zavisly na pomoci rodice? Je ¢loveék s t€lesnym postizenim podporovan ze strany
pecujiciho rodice k samostatnosti a sobéstacnosti? Jakou pfedstavu ma ¢lovek s postizenim
vyuzivajici dominantné péci rodice o budoucnosti a zajisténi péce o vlastni osobu, az tuto
nebude moci poskytovat rodi¢ z divodu veéku ¢i zdravotnich potizi? Jak ¢loveék s postizenim
chape pfispévek na péci? Vyzkumné otdzky hodlam zodpovédét analyzou vlastniho
autoetnografického ptibeéhu a pfipadovymi studiemi dvou Zen s télesnym postizenim
vyuzivajicich dominantné péci svého rodice. V ramci vyzkumu se povazuji za tzv. insidera,

kdyZ zkoumam to, co je mi diivérné znamé.

Jako vyzkumnik jsem momentalné v situaci, kdy pracuji na plny tvazek jako PR
specialista a tiskovy mluvéi v organizaci Pestrd, o.p.s., kterd je registrovanym
poskytovatelem socialni sluzby — socialni rehabilitace. V minulosti jsem zde ptsobil i jako
socialni pracovnik. RovnéZ plisobim jako sebeobhdjce a snaZzim se dosdhnout systémové
zmény v prispévku na péci tak, aby odrazel realné potieby osob zavislych na pomoci druhé
osoby. V minulosti jsem pusobil i jako radni pro socidlni véci, zdravotnictvi a komunitni

planovani socialnich sluzeb na Praze 14.

Ptipadovou studii jsem zvolil ztoho divodu, Ze jde o design zaméfujici
se na zkoumani takovych fenomént, které je dillezité zkoumat v jejich redlném kontextu
(prostoru, ¢ase) s vyuzitim vice zdroji dat. Pfipadova studie se miize zaméfit jak na popis,
tak zodpovézeni otazek JAK a PROC (Novotna et al. 2019).

Data jsem sbiral hloubkovymi polostrukturovanymi rozhovory s narativnimi prvky.
Zajimala m¢ konkrétni Zivotni zkuSenost, jak ji vidi samy respondentky. Chté¢l jsem zjistit,
jaké meély predstavy o své budoucnosti v dobé studii a jak tyto ptedstavy koresponduji

s jejich sou€asnou Zivotni situaci. Zaroven jsem chtél zjistit, jakou roli pti budovani jejich
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zivota hrala dostupnost péce. Ob¢ Zeny prosly ustavni vychovou, kde byla péce dostupna
nonstop. MéEly potom jinou moznost nez péci rodiny? Vyzkum zaloZeny
na polostrukturovanych rozhovorech neni specifickym vyzkumnym designem, ale pro
diplomové prace ve spoleCenskych védach se Casto pouziva. Jde v ném o zachyceni
zkuSenosti aktérii s n¢jakym fenoménem, tedy o jejich reflexi daného problému. Jinymi
slovy, nic jiné¢ho nez reflexi, tj. co si nékdo o nécem mysli, takovym vyzkumem nezjistime
(Novotna et al. 2019). Timto fenoménem mam na mysli praveé zivot s prispévkem na péci.
Fenomenologicky pfistup se cilen¢ soustfedi na vysoce subjektivni lidskou zkusSenost,
nato, jak je prozivana, popisovana, interpretovana, atribuovana k pfi¢in¢, vztahovana
k ur¢itému fenoménu, udalosti, stavu apod., a to s ohledem na vyznam, ktery je ji pfipisovan

(Novotna et al. 2019).

Pro vyhodnoceni dat pouziji interpretativni fenomenologickou analyzu, kterd mi
umozni porozumét zité zkusenosti respondentek a detailné prozkoumat, jak utvareji vyznam
své zkuSenosti, a tak porozumét jednotlivé udalosti nebo procesu — fenoménu. Respondentky
a ja zde predstavujeme nositele jedine¢né zivotni zkuSenosti. V tomto pfistupu je zaroven
moje subjektivita vnimana jako prednost a je reflektovana. Jednak mi umoznila vstup

do zkugenosti mé i respondentil a jednak je nastrojem validizace (Rihacek 2013).

Fenomenologii v tomto kontextu chépu ne jako svébytny smér zejména mezivalecné
filozofie 20. stoleti, ale obecné&ji jako nauku o jevech — teorii jevl (fenoméntl), které jsou
predpokladem empirického poznéni a jejichZ syntézou Ize dospét k hodnovérnym zaveérim

(Novosad 2011).

Obe¢ respondentky zndm z dob svého pobytu v Jedlickové ustavu. Nasi znamost pro
tento druh vyzkumu nevnimdm jako ptekazku, naopak ji vnimam pozitivné, protoze se obé
respondentky oteviely vice, nez by se mozna oteviely nékomu upln¢ neznamému. Lze tedy
konstatovat, Ze jsem integralni soucasti vyzkumného procesu a tento proces je reciprocni
(Novotna et al. 2019). Ob& Zeny mély béhem rozhovoru moznost reflektovat sviij zivot
a nahlédnout na zajisténi péce zjiného thlu pohledu. Debatou o socidlnich sluzbach
a riznych moZnostech zajisténi péce se meély moznost zamyslet nad alternativnimi druhy
pomoci. Obé respondentky na zavér samy tuto reciprocitu reflektovaly, ze jim rozhovor
pomohl se zamyslet nad budoucnosti, kterou vnimaji jako problém, na néjz uz je nyni
potieba se ptipravovat. Vysledky jsou ovlivnény mou osobou, aktérkami vyzkumu a nasimi

vzajemnymi vztahy.
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Podle Novotné je etnograficky vyzkum zalozen na dlouhodobém intenzivnim pobytu
v terénu (nebo v terénech), béhem né¢hoz vyzkumnik ,na vlastni kizi“ zakousi povahu
studovaného prostiedi, stava se po dobu vyzkumu de facto jeho soucasti (Novotna et al.
2019). Proto vyuzivam tohoto druhu pozorovani sebe sama, které budu dale interpretovat.
Tento druh vyzkumu se vtéto konkrétni problematice osvédCil naptiklad Daniele
Komanické, coz reflektuje ve své eseji ,,Zijem Zivot na hrane Autoetnografické zdznamy*

(Komanicka 2018, str. 35).

Autoetnografie muze byt chapana jako novy trend, ktery je orientovan k zachyceni
jednoho ptipadu. To mize pro nékoho z metodologli znamenat problém s validitou, tedy
rozsahem, do jaké miry piipad pfesné reprezentuje socidlni jevy, které reflektuje. Dnes
se vSak tesi v kvalitativnim vyzkumu spiSe otazka Jak miizeme skutecnost poznat?, oproti
chapat jako pristup k vyzkumu a psani, ktery se snazi popsat a systematicky analyzovat
osobni zkuSenosti za uclelem porozuméni kulturnim zazitkim (Adams et al. 2015).
Autoetnograficky text je vzdy ur€itym pfevypravénim a interpretovdnim autorovy minulosti
a ta miZe byt podana riizné podle toho, jaké ma autor v dané dobé nazory a jakou funkci ma
jeho text mit (Hamdan 2012). Stfedem zajmu je pravé minulost, protoze déni a chovani
se da interpretovat aZ s urcitym odstupem. Ackoli jsou narativy na prvni pohled zacileny
na jedinou osobu, ve skutecnosti skrze autoetnograficky text nemluvi jedinec, ale odrazi
se v ném cely sociokulturni rdmec, proto je i takovato metoda relevantni (Wall 2006).
Symbolicky interakcionismus napiiklad tvrdi, Ze pocit vlastniho ja vznika v procesu zcela
specifickych socidlnich interakci. Z toho vyplyva potieba malych a casto intenzivnich
metodologii, napiiklad etnografie, aby bylo mozné zkoumat, jak se v mistnich podminkach

vytvafteji specifické typy osob (Moser a Law 2003).

Narativni vyzkum je takovy vyzkum, jehoZ pfedmétem zajmu jsou piibehy, vypravéni
(= narace). Cilem narativniho vyzkumu je identifikovat, jak jsou ve vypravéni vybirany,
organizovany, propojovany a interpretovany udalosti ¢i jevy, které jsou predmétem piibéhu.
To znamend, Ze nejde jen o to, co se ve vypraveni fika/pise, ale také o to, jak je pribch
sestaven ajaké vyznamy nese (Novotnd et al. 2019). Naraci ve své analyze budu
kontextualizovat — identifikovat kontextualni nebo narativni prvky v tématech (Rihacek

2013).

S respondentkami jsem uzaviel pisemny informovany souhlas. Byt jsem od jedné

z zen dostal souhlas s uvedenim jejiho jména a mista pobytu, rozhodl jsem se nakonec

40



s ohledem na moznou citlivost udajii i tento rozhovor plné¢ anonymizovat. Béhem rozhovort
dochazelo i k silnym momentim, kdy jsme s respondentkami otevirali jakousi ,,Pandofinu
skiinku* ohledn¢ jejich budoucnosti a v ptipad¢ Jolany i1 ohledné soucasné stavu. Vyuzil
jsem v tu chvili svych zkuSenosti socialniho pracovnika a podafilo se mi Jolané domluvit
konzultaci alespoii s ergoterapeutkou. Spolu nyni pracuji alespoil na ¢astecném zlepSenti jeji
sobéstacnosti v ramci jejiho bydlisté a ovladani voziku. Taktéz neuvadim konkrétni lokality
a mista stejn¢ jako v ramci autoetnografického pozorovani, abych takto nikoho nemohl

poskodit.
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5 NasSe pribéhy

V této kapitole si predstavime dvé zeny, které trvale Ziji se svymi rodiCi v jedné
domécnosti. Rodice jsou zaroven dominantnimi ¢i dokonce jedinymi pecujicimi zen, které
jsou na pomoc jiné osoby odkazané pti sebeobsluze. Nejprve prezentuji zkracend interview
s obéma zenami, v nichz jsem se snazil vybrat diilezité momenty souvisejici s problematikou
feSenou v této praci. Stejnou vizi jsem pouzil 1 pii zpracovani svého vlastniho ptibéhu, kde
jsem se snazil zachytit momenty, v nichz jsem C¢inil dilezitd zivotni rozhodnuti a jak

se v nich odrazela potieba zajisténi péce.

5.1 Jolana

S Jolanou se potkdvame u ni doma. Pfed brankou mé a mého asistenta vitd méma
Jolany a navadi m¢ k venkovni svislé ploSing, kterd mé vyveze na Jolanin balkén, odkud
se dostavam do jejiho pokoje. Jolan¢ se hned rozzati oblicej, kdyz mé vidi. Je poznat,
Ze navstévy jsou pro ni ¢im dal vzacngjsi. Jesté pred par lety jsme se potkavali v Praze
a chodili na ké&vu, ale Jolan¢ uz déla cestovani autem problém, tak jezdim alesponi ja obcas
zani. V poslednich letech si prosla covidem a velmi se ji zhorSil zdravotni stav. Obvykle se
vidame alesponl dvakrat ro¢né, ale v poslednich letech to kvili pandemii bylo méné Casté.
Vzpominam si, jak jsem sem jezdil s mdmou jako maly kluk a byl jsem nucen si s Jolanou
hrat s panenkami. Jolanina mama je kadetnice. Bydleli jsme pomérmn¢ nedaleko, tak jsme
sem jezdili na stfihani. S Jolanou jsme spoluzaci ze zékladni Skoly v Jedlickové ustavu
v Praze. Na stfedni Skole jsme byli také na jednom internatu. J& chodil na gymnazium

a Jolana na obchodni $kolu.

Asistent mi pfipravi notebook a zaznamové zafizeni a posilam ho ven na prochazku.
Vidim, jak se Jolana opravdu na povidani tés$i. V minulosti jsme spolu fesili, jak by se mohla
ptestéhovat do Prahy, ale z nejriznéjsich dlivodl to nedopadlo. I proto jsem s ni chtél dnes
mluvit. Jolanin ptibéh se mé velmi dotyka. M¢li jsme oba podobnou vychozi situaci. Mame
stejné postizeni. Pochazime z venkova. Chodili jsme do stejné Skoly. Oba jsme chtéli Zit
v Praze. Pro¢ mné se to podafilo a ji ne? Pro¢ j& mam rodinu a ona Zije stale s rodici?
Vnimam to jako nespravedlnost, a proto jsem si o tom s ni dnes pfijel povidat. Citim, Ze je

potieba vypravét jeji pribeh a ukazat svétu, ze v tomto systému néco nefunguje.

Sdilime vrozené nervosvalové onemocnéni a sedime na elektrickém voziku stejné
znacky. Jsme odkazani na pomoc druhé osoby pii vSech tkonech sebeobsluhy. Jsme ve
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étvrtém stupni zavislosti'®, a pobirame tak ptispévek na péci 19 200 K& mési¢né. A od této
chvile se za¢ina nas piibéh lisit. Jolané byl i ptes velkou potiebu péce plivodné piiznan pouze

tfeti stupen zavislosti a musela se odvolavat.

Jolana si po studiu v Jedlickové ustavu dalkové dod€lala maturitu na obchodni
z anglického jazyka. Z domova pracovala n&jaky &as pro Ministerstvo zemé&délstvi CR.
Poslednich né€kolik let doucuje anglictinu déti z mistni zékladni Skoly, coz od pandemie
covidu probiha pouze on-line. V minulosti chtéla pracovat jako ucitelka anglictiny na zdejsi

zakladni skole, ale nebyla piijata tehdejsim feditelem.

,,A potom jsem méla sen byt jako uplné oficialné ucitelka na zakladni Skole, tak jsem
se o to snazila. Tady v mistni zakladni Skole ale taméjsi pan reditel, byt videl, zZe ty deti
ze Skoly ke mné chodi domii, tak mné rekl, Ze si neni uplné jisty, jestli by pubertalni deti
akceptovaly pedagoga na invalidnim voziku. Takhle mi to doslova rekl, tu vétu nikdy

nezapomenu.

Nase postizeni je progresivni a stale se zhorSuje, coz se projevuje ubyvajici svalovou

silou. To se u Jolany umocnilo prodélanym covidem.

,,No v soucasnou chvili potrebuji pomoct uplné, téemeér se vsim. Protoze po covidu
se mi to fakt dost zhorsilo. Hlavné teda co se tyce té sily — ubyva to prosté den co den. Takze,
at je to uz od ranniho vstavani, takze otocit na posteli. Nekdo me musi obléknout, musi mée
dat na vozik, presunout mé zveddakem, tam mé usadit. V tom pripade, kdyz se se mnou hne
po ranu, tak jd zacnu kaslat. Takze mé jesté zase musi ten, co mé obsluhuje, dat na ,, kaslaka
— na toho asistenta kaslaciho.'” Ja tak piil hodiny do toho kaslu. Potom mé miiZe konecné,

¢

kdyz se jakoby castecne odhlenim, tak mé dostroji az teprve potom. Dousadi mé na voziku. *

Dominantné Jolané péci poskytuje mama. V piipadé indispozice matky piebira péci
tata. Sestra pomaha pouze v nejkrizovéjsich situacich. Jolana se po stfedni Skole planovala
osamostatnit. Chtéla zit v Praze, kde si béhem studii vytvofila zdzemi a sit’ pratel. Pfemyslela
o chranéném bydleni, kde by byla zajiSténa péce, ale odradilo ji nastaveni sluzby. Pokoje
byly po péti lidech a musela by odevzdavat skoro cely invalidni dichod a PnP, coz vnimala

jako znesvépravnujici.

16 Dle zakona 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.
7 CoughAssist (http://www.amd-mda.cz/nervosvalova-onemocneni/pece-a-pomucky/153-kaslaci-asistent-
coughassist)
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., Tak to jsem rekla, Ze to nechci..., Ze chci, kdyz uz bydlet sama, tak citit tu svobodu.

Pak jesté premyslela o samostatném bydleni v bézném byte, ale nenasla k tomu odvahu

a nem¢la ani dostate¢nou podporu v roding.

., V tom mladi, tak si myslim, Ze bych to asi mozna jako dala. Ale neumim si predstavit,
Ze by ten asistent odesel, a mné by se ted neco stalo a ja bych tam neméla nikoho. Jako
neumim si predstavit, Ze bych to musela resit nebo jak bych to viibec resila. Hlavné teda tata
rikal jako: 'Co bys tam délala? Vzdyt by sis nebyla schopna vitbec nic udélat. Hlavné bys

‘

to vitbec financné nezvladla.” *

Jolana dlouhodobé¢ podporu od rodici v oblasti vlastni samostatnosti nema. V rodiné
dochazi dokonce k paradoxni situaci, kdy si rodi¢e na jedné stran¢ uvédomuji, ze starnou
a jednou péci nebudou zvladat, na druhé¢ strané€ si do domu neradi pousti ,,cizi* lidi v podobé&
profesiondlnich sluzeb a nemaji divéru, ze by péci o Jolanu nékdo zvladl kromé nich

samotnych, a to i presto, ze v Jedlickove ustavu se o ni ,,cizi* 1idé také starali.

Z rozhovoru bylo patrné, Ze je pro Jolanu tézké si n€jakou externi sluzbu domlouvat.
Ve sluzbach se ani spravné neorientuje, coZ se projevuje naptiklad tim, Ze zaménuje sluzbu
domaci péfe a pecovatelské sluzby. Rovnéz podpora socidlni pracovnice z mistni obce

v

s rozsifenou pisobnosti je minimalni.

Jako kazdopddné clovek by asi chtél zustat v tom prostredi, kde vidycky Zil. Tenhle
diim je uz na meé psany. Mam ho uzpiisobeny, mam tu ten vytah, mam tu polohovaci postel,
vSechno, co potiebuju, vesmes je to prizpuisobené, i koupelna. Ja si nékde v hloubi duse
dovedu predstavit, Ze bych tady mohla sama fungovat, ale za predpokladu, Ze bych opravdu
nasla néjakou osobu, ktera by mi byla psychicky oporou, aby mé dotlacila k tomu néco udélat
a nekoho si najit, abych mohla tady byt v tom svym domacim prostiedi sama. Nebo bych
to mohla i pronajimat, ale zaroven ten dotycny, co by to mél pronajaty, by mi tu péci mohl
zajistit. Ale to je moje vzdalena myslenka. Realita asi bude takova, Ze piijdu na LDN a tam

umru.

Z Jolaninych slov je patrné, Ze si svou situaci velmi dobie uvédomuje, ale nezna z ni
cestu ven. Cely Zivot méla kolem sebe lidi, o které se mohla opfit. At to byli pracovnici
v Jedlickov€ ustavu nebo nasledné rodice. Jeji touha po svobodném Zivoté je velkd, ale
na druhé¢ stran¢ by z néj méla 1 velky strach, protoze nikdy neméla ptilezitost si samostatny
zivot vyzkouset. Piispévek na péci v soucasné chvili rovnou odevzdava mameé. Dokonce

s témito penézi ani nepiijde do styku, jelikoZ si je mama pies slozenku rovnou vyzvedava
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na poste. Jolana zivotem s rodici pfisla o své sité, které si vybudovala béhem studia v Praze.
Spolehnout se podle svych slov nemtiZze ani na mladsi sestru ani na dalsi ¢leny $irsi rodiny

a vzhledem k mistu bydlisté se podpora obtizné hleda i mezi sousedy.

,Ale spis§ mé mrzi ty vztahy v rodiné. Byt kazdy mé zna odmalicka, vedi, jak jsem
na tom. Takze treba nemiizu ani...(odmlka). Mam sestienice, mam bratrance, ale na ty se
nemiizu obratit, protoze oni vlastné neveédi, co ja potiebuji behem dne. Nevédi, jak se mnou
hybat. Prosté nic. Kdyz prijedeme na navstévu, tak oni prosté daji prede mé kafe, no a ja se
na néj jenom koukam. ProtozZe ja to nezvednu. Ano ja nemam problém treba rict, aby mi
nekdo pomohl, to mi nedéla problém. Ale spis, ze tireba kdybych potrebovala poposunout na

I3

voziku, tak nevedi. Musis jim to vysvetlit a potom doufat, Ze to udélaji dobre. "

Kdyz jsem se ji zeptal, jak by se jeji Zivot zménil, pokud by dostala finance na zajisténi
péce v potfebném rozsahu, reagovala slovy: ,,No to bych asi nevahala, to bych do toho asi

§la. Ne asi, ale urcité.«

,,Ja se rozhodné citim byt Prazandou...I mé to tam vzdycky tahlo. Jak jsem mohla, tak
jsem do Prahy jela. At uz to bylo na ty odlehcovaci pobyty nebo prosté treba jednou tydné
s nasima na nakup. Ale prosté byla to Praha. Mné to uplné stacilo, vidét okraje Prahy, videt

«

tu ceduli a citila jsem se byt doma. *

Jolana poslednich nékolik let Zije prakticky jenom ve svém pokoji a pfi p€kném pocasi
vyjizdi na balkén. Na dovolenou s rodi¢i ani nikym jinym nejezdi. V posledni dobé uz kvili
zhorSenému zdravotnimu stavu nejezdi ani do milované Prahy na nakupy. Pro rodice je
problematické ji vozit 1 do Prahy za 1€kafi, takZe zatim ani nevyuZiva novou genetickou

1é¢bu, ktera by ji mohla pomoci stabilizovat zdravotni stav.

5.2 Katerina

S Katefinou se potkdvame u ni v praci. Je to pomémé mald kanceldi v suterénu
bytového domu. Je to jeden z téch domul postavenych na pielomu 80. a 90. let minulého
stoleti, kde jsou pouze byty zvlastniho ur€eni. Katefina mé vita se svou mamou a m¢ a mého
asistenta vedou temnymi chodbami, kde bych bez jejich doprovodu ur¢ité zabloudil. Kdyz
asistenta posilam pry¢, ujisStuji se, Ze zpatky urcité trefi, protoZe ja ho nebudu schopny

navigovat.
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Katefinu znam také z Jedlickova tistavu. Ona vSak chodila o dva ro¢niky nize. Nijak
jsme se tedy blize neznali, jen jsme se potkéavali. Katefina v Jedlickové ustavu nebyla
na internatu, ale byla tzv. externistkou, takze ji rodice vozili pouze kazdy den do skoly, ale
spat jezdila domii. Pamatuji si, ze m¢ vzdycky fascinovalo, jak ona i jeji mama jezdily

do Skoly upravené a nali¢ené, coz u ostatnich dévcat z internatu nebylo pfili§ bézné.

Katefina nyni zije se svymi rodi¢i kousek za Prahou, ale v Praze ma pronajaty byt
zvlastniho urceni. Stejné jako ja a Jolana ma vrozené nervosvalové postizeni a potiebuje
stejnou miru pomoci jako my. Dokonce ma také elektricky vozik stejné znacky. Pouziva,
stejn¢ jako my, i dalsi kompenzacni pomucky jako je zvedak ¢i polohovaci postel. Pobira
také ptispévek na péci ve Ctvrtém stupni zavislosti a kvili pfiznani nejvyssiho stupné

se musela stejné jako Jolana odvolévat.

Po maturité na gymnaziu v Jedlickové tstavu se pokousela studovat grafiku na vyssi
odborné $kole, ale kvuli velkym bariéram studium nakonec opustila a grafiku vystudovala
na jiné stiedni Skole, kde si dodélala pouze odborné predméty. Momentalné pracuje pro
jednu neziskovou organizaci, kde déla graficku, podili se na PR a dalSich ¢innostech

organizace.

V minulosti vyuZivala osobni asistenci vramci domu, kde ma trvalé¢ bydlisté.
Poskytovatel ji vSak nebyl schopen poskytovat osobni asistenci béhem noci, kdy ji potiebuje
nejvic kvili polohovani. Asistenci vSak nejde naplanovat na konkrétni ¢asy, takZe by u ni
musel byt n€kdo celou noc, coz je pro Katefinu netinosné z finan¢nich divodii a pro
poskytovatele z kapacitnich divodu. V tuto chvili ji péci poskytuje dominantné mama.
Obcas vypomaha zbytek rodiny - babicka, synovec nebo netef, ktefi vykryvaji pomoc

v pfipad€ indispozice mamy.

,, PéCi potrebuji v podstaté ctyriadvacet hodin. Hlavne ta nocni si myslim, Ze je strasnd
se mnou. Jsou noci, kdy potrebuji i trikrat, ctyrikrat otocit. Takhle pres den to je v podstate
o tom, z ceho ustoupim. Kdyz je treba zima a ja jedu na otocku do Prahy, tak to zase
znamend, Ze se budu parit nékde v bundeé a Ze nebudu pit, Ze nebudu jist a tak... Za takovych
podminek miizu byt obcas sama. Tak treba doma predpripravit jidlo, piti, brcka pripadné,
aby to ¢lovek mél tam po ruce. Ale pak staci treba jen, Ze cloveku vyklouzne ruka z postranice
a je malér. Jak jsem zaprend. Takze to je taky dalsi véc, ze clovek si treba mysli, Ze vydrzi,

I3

ale pak se stane takovato vec...*
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Cely ptispévek na péci odevzdava své mamé. Kdyz si potiebuje zaplatit dalsi asistenci,

zada o prispévek nadace, nebo si je plati z vlastnich uspor.

., Protoze mama vlastné cely Zivot nepracovala kvuli mne. V tomhle véku, kde by ji

Jjinde zaméstnali? Nema viastné zadnou praxi, nic. “

Katefina si cely svlij den musi peclivé rozplanovat, a to vcetné potfeby na toaletu.
Volny cas obcCas travi s kamaradkami, které ji jsou schopné i poskytnout pomoc.

Na dovolen¢ jezdi s rodinou.

V minulosti Katefina zkouSela samostatné bydleni formou spolubydleni. Chvili
bydlela se zdravotni sestrou. Pak zkousela bydleni nabizet studentiim na oplatku za asistenci,
ale neméla s tim dobré zkusenosti. Posledni ze spolubydlicich ji dokonce okradla. Ptal jsem
se Katetiny, jestli by se néjak zmeénil jeji zivot, kdyby méla finanéni prostfedky, které by
pokryly jeji potieby.

., Tak urcite, pokud bych sehnala clovéka, ktery by mi asistoval jenom a sedli bychom
si, tak urcité bych chtéla ulevit mameé, minimalné na ty vsedni dny, ze bych treba pravé byla
tady v Praze a nemusela bych dojizdét. Treba jenom na vikendy bych s nimi byla. A ani bych
se nemusela nikoho doprosovat, aby mi asistoval. V rodiné bych to mohla vsechno zaplatit.
Urcite by to bylo skvelé. A i ze bych méla nékoho porad s sebou, ze bych nemusela treba
drzet ty zachody, nebo v téch bundach byt nékde, nebyla nabalena porad. Kdyby mi pomahal

nékdo, jako mi pomdhd mama ted.

Stejné jako v pfedeslém piibehu je 1 u Katefiny patrné, Ze osobni vztah s pecujicim je
pro ni opravdu dulezity. Kromé fyzické pomoci potiebuje i nékoho, o koho se mize opfit
1 emocné. Osoba pecujiciho je tedy velice dulezitd. To Katefina glosovala 1 tim,

Ze si v minulosti 1 pfi vyuZivani pobytovych sluzeb (respitnich a rehabilita¢nich) pockala

wvewr

., Ale zase mam problem s tim, Ze i kdyz nekoho najdu na tu asistenci na tu nocni, tak
Ze treba jak mam takhle zalomeny ten bok, tu skoliozu, tak aspon v noci to chci vidycky
natahnout ten bok. A to neznam nikoho, kdo by mi to dokdzal narovnat, to umi jenom mama.
Takze se se mnou i boji, Ze mi treba néco udélaji, takze za to nezatahnou tolik, jak bych
potiebovala. Jsou veci, které si nedokdazu predstavit, ze by se mnou nekdo dlouhodobé
zvladal. Kdyz nékam jedu na tyden, tak to vydrzim, ale kdyby mél nékdo dlouhodobé takhle

fungovat, tak nevim. Jsme si zvykly takhle.
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Pro Katefinu je péce madmy naprosto stézejni, ale uvédomuje si, ze mama nebude moct
péci poskytovat vééné. Podle svych slov na tuto budoucnost moc myslet nechce. Ustavni
péce je pro ni velkym strasakem. Proto si stale drzi byt, ve kterém v tuto chvili bydli pouze
nahodile. A to i piesto, ze jsou s mamou prakticky cely zivot, maji spolu krasny, az

kamaradsky vztah. Samoziejmé si nékdy také vjedou do vlast, ale vSe se brzy urovna.

5.3  Mij p¥ibéh

V tuto chvili je mi &tyficet dva let. Ziji v byté zvlastniho uréeni na Cerném Mostd
spole¢n¢ se svou manzelkou a jedendctiletou dcerou. Mam nervosvalové onemocnéni
a pohybuji se na elektrickém voziku. Pti vS§ech ukonech sebeobsluhy jsem zavisly na pomoci
druhé osoby. Pobiram ptispevek na péci ve Etvrtém stupni, ktery mi byl pfizndn bez nutnosti

se odvolavat.

Od ptedskolniho véku az po maturitu na gymndaziu jsem byl na internatu v prazském
Jedlickové ustavu. I kdyZ moje matka chtéla, abych navstévoval béznou zékladni Skolu,
nebylo to vtehdejsi dobé normalizace mozné, protoze mé zaddna z oslovenych S$kol
v Brandyse nad Labem nepfijala a Jedlickav ustav byl tak jedinou alternativou. Vystudoval
jsem vefejnou spravu na Metropolitni univerzité Praha. RovnéZ mam profesni titul MBA

v oboru management obchodu na institutu CEML.

Bé&hem posledniho ro¢niku gymnézia jsem mél moznost si na pul roku vyzkousSet
samostatné bydleni, kdyz jsem se nasté¢hoval k jednomu svému pfiteli. Byt nebyl viibec
uzpusobeny c¢lovéku na voziku, takZze nebyl vhodny pro dlouhodobé&jsi ziti, ale dalo mi
to zkuSenost, Ze je to mozné. A tak jsem se svymi dvéma prateli se stejnym postiZenim napsal
projekt na Magistrat hl. m. Prahy o pfidé€leni bytu zvlastniho urceni pro spolubydleni. Projekt
byl UspéSny a nam byl v ¢ervnu 2000 piidélen mezonetovy byt v prazskych Stodulkach.
Hned po maturité jsem se tak presté¢hoval z Jedlickova tstavu do tohoto bytu. Kromé nés tti
v hornim patfe bytu bydleli ndjemnici, kteti platili zvyhodnéné najemné vyménou
za poskytnutou pomoc. Stejn¢ jako u Katefiny ani toto souziti nebylo bez mracku a bydleli
u nas lidé, ktefi nas ve finale okradli. Velkou vyhodou bylo, Ze jsme bydleli v domé, kde
byly pouze byty zvlaStniho ureni. V domé plisobila asisten¢ni sluzba, kterou poskytovali
tzv. ,,civilkéii®, tedy muzi, ktefi si takto plnili svou zdkladni vojenskou sluzbu. Také se ndm

podafilo ziskat firemniho sponzora, ktery nam hradil 130 hodin osobni asistence mé&sicné.
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V tomto bydleni jsem stravil Ctyfi roky, béhem nichz jsem poznal svou soucasnou
manzelku. Pozadali jsme si tak o vlastni byt a v roce 2004 se piestéhovali na Cerny Most.

Zde byla v té dob¢ rovné€z moznost vyuzivat pomoci ,,civilkara*.

Zlom nastal v roce 2007, kdy vesel v platnost zakon o socialnich sluzbach. V té dobé
jsem byl zaméstnan jako koordindtor osobni asistence v neziskové organizaci Asistence,
o.p.s. Diky PnP jsem ziskal moznost financovat si potfebnou pomoc. Vyuzival jsem
profesionalnich osobnich asistentii od tfi poskytovateli a zaroven jsem si asistenci

koordinoval sdm v rdmci sebeurcujici osobni asistence.

Sebeurcujici asistence byla vyhodna v tom, ze jsem si mohl najit asistenty podle svych
preferenci. Problém byl, ze jsem nemohl témto lidem nabidnout pravidelny piijem kvuli
nedostatku financi na péci, takze fluktuace asistentl byla pomérné zna¢na. Mél jsem také
to velké $tésti, Ze jsem pracoval praveé v Asistenci a mél jsem kolegy, ktefi mi byli ochotni
b&hem pracovni doby nezi$tné pomahat, coz mi usettilo nemalé prosttedky. Na druh¢ strané
byla koordinace sebeurCujici asistence natolik Casov€ ndrocnd, Ze jsem ji postupné

minimalizoval.

V roce 2009 jsem spoluzalozil neziskovou organizaci Pestra, o.p.s., kde jsem od roku
2012 pracoval na hlavni pracovni pomér. Pestrd se stala zaméstnavatelem osob
se zdravotnim postizenim na chranéném trhu préace. Zalozili jsme zde socialni podnik
Pestrou cestovku, kde zaméstndvame lidi se zdravotnim postizenim. V ramci této ¢innosti

tak zaméstnavame sdileného pracovniho asistenta, ktery ndm poméha béhem pracovni doby.

V soucasné dobé kombinuji pomoc registrovaného poskytovatele osobni asistence,
asistenta v rdmci sebeurcujici asistence, pomoc sdileného asistenta v zaméestnani a pomoc
manzelky. PnP témét cely vydam za thradu osobni asistence a manzelce za péci ,,platim*
zbylou castkou (cca 3000 K¢ mési¢n¢). Pfitom mi zajiStuje péci pii veCernim ukladani,
polohovani béhem noci, celé¢ vikendy, svatky a dovolené. Osobni asistenci musim mit
domluvenu na dva tydny dopiedu, takze s rodinou jsme nuceni minimalizovat nahodilé
situace. KdyZ manzelce zavolaji pratelé a chtéji ji naptiklad pozvat na kdvu, musi to planovat
dva tydny dopfedu. Spontdnnost se tak z naSeho Zzivota vytratila. Spontanni mizeme byt
pouze pii spoleCnych aktivitich. Kdyz jede manzelka v rdmci zaméstndni na tydenni
pracovni pobyt, musim si zajistit nonstop asistenci. K tomu vyuzivam svych predchozich
znamosti s asistenty. VEtSinou tuto dobu s nimi travim na chalupé a platim jim pausalem

2000 K¢ za dvacet ¢tyfi hodin plus vydaje za stravu. TakZe tyden manzel€iny pracovni cesty
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nas vyjde na 14000 K¢. Stejny scénar nastava, kdyz si manzelka chce jednou za cas od péce
odpocinout a jede na n¢kolik dni tfeba se svou sestrou na dovolenou. Takovéto akce tedy

musime pfedem ditkladné planovat a zohlednovat v rodinném rozpoctu.

Pokud se stane, ze je manzelka zdravotn¢ indisponovéna a neni schopna mi péci
poskytnout, nastupuje krizovy scénaf. Navysim si na maximum moznost vyuzivat sluzbu
osobni asistence. Momentalné mam smluvné garantovano 80 hodin na mésic (na vic nejsou
kapacity). Jiny poskytovatel se mnou smlouvu neuzavte, jelikoz bych jej vyuzival pouze
sporadicky, protoze nemam dostatek financnich prostiedkti. Musim tedy oslovit své pratele,
kteti jsou ochotni mi pomoci z dobré vile. V poslednich letech to byva stale ¢astéji problém,
protoze moji pratelé jiz také maji své rodiny a pracovni povinnosti. Stejné jako u svych
respondentek madm nejvetsi problém pii zajisténi nocnich asistenci a asistenci o vikendech.
Pokud nastanou takovéto krizové situace, jsem nucen asistenci hradit ze svych Uspor. Zatim
jsem takto musel v jednom mésici z uspor doplacet 20000 K¢ nad ramec PnP. Tuto ¢astku
povazuji jeSté za uspéch, protoze mi nekteti asistenti byli ochotni pfistoupit na pausalni

¢astku za Ctyfiadvacetihodinovy blok.

RovnéZ povazuji za uspéch, Ze za dvaadvacet let samostatného Zivota jsem musel
pouze jednou volat o pomoc svou mamu s jejim partnerem. V piipadé nejvétsi krize bych
asi o pomoc mohl pozadat i svého mladSiho bratra, ktery mi vSak péci nikdy neposkytoval
a rozhodn¢ by to nemohlo byt dlouhodobé feseni, jelikoz mé vlastni zaméstnani. Krizové
situace, kdyz ,,vypadne* manZzelka, jsou o to sloZitéjsi, Ze mam jedendctiletou dceru, o kterou

se také musim postarat.

Mém rovnéz Spatnou Zivotni zkuSenost, kdy v naSem domé hotelo. Doslo k no¢ni
evakuaci a manzelka m¢, dceru a nase psy musela béhem nékolika méalo minut dostat ven
z bytu. Pii této tragické udalosti zemfela jedna z naSich sousedek, kterd béhem noci doma
neméla nikoho, kdo by ji pomohl na vozik. Od té doby mam strach byt doma sam, natoz

s malou dcerkou.

Od doby, co jsem se osamostatnil od rodic¢ii a odesel z Jedlickova stavu, jsem musel
mit vytvofenu strategii pro pieziti. N&které strategie v minulosti obnasely i napldnované
vymeSovani, coz se neblaze podepsalo na mém zdravotnim stavu. Aby se mi nechtélo
na toaletu, planoval jsem si, kdy budu pit, kdy budu jist. Diky tomu mam problémy

s ledvinami, proc¢ez jsem byl jiz nékolikrat hospitalizovan.
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Péce o me je natolik narocnd, Ze ji nezvladaji ani sestry v nemocnicich, takze pii
hospitalizaci se mnou byva celé dny manzelka a o dceru se museji postarat prarodice. Mezi
mé osobni strategie také patii volba zaméstnani. Nemohu pracovat na pracovistich, kde bych
nem¢él k dispozici pomoc. Byt mam vzdélani a zkusSenosti, které by mi umoznovaly uchazet

se o 1épe placené zaméstnani, volim to, kde médm kolegy ochotné mi pomoci.

Pivodné jsem mél sen byt ucitelem. Dokonce jsem nastoupil po gymndziu a rocnim
studiu na jazykové skole na Pedagogickou fakultu UK. Jenze jiz samotné studium pro mé
v t¢ dob¢ bylo hodné naro¢né z mnoha diivodi. Nakonec jsem i tento svlj zivotni plan
prehodnotil, a to i proto, ze jsem si nedokazal predstavit, jak bych si v praxi ucitele zajistoval

béhem vyuky asistenci.
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6 Pribéhy pod lupou

V predeslé kapitole jsme si predstavili nase tfi pribehy. Piiblizili jsme si, jaké jsme
méli sny a jak koresponduji s nasi soucasnou zivotni situaci. Popsali jsme si, v ¢em vSem
pottebujeme pomoci, kdo ndm pomoc poskytuje a jaké v ni spatfujeme limity pro nas i pro
naSe pecujici. Mluvili jsme o naSich vztazich s peCujicimi, co na nich ocenujeme a kde

naopak dochazi k ur¢itym tfecim plocham.

V této kapitole se na nase pribéhy podivam hloubéji a pokusim se je zasadit do urc¢itého
kontextu, a to jak s védeckymi poznatky, tak s dalSimi zivotnimi ptibehy lidi v podobné
situaci. A v neposledni fad¢ i do kontextu s aktivitami, které se pokousi zab&hnutou praxi

dostupnosti péce v potfebném rozsahu zmenit.

6.1 NasSe ne/zpisobilost ve spoleCnosti

Zamyslim-li se nad tvrzenim, Ze postizeni ve skutecnosti nepfedstavuje negativni
nedostatek, ktery je tfeba kompenzovat a napravit, ale jako osud, ktery je tfeba piijmout
a zit s nim (Moser 2005), pfijde mi, Ze toto tvrzeni obsahuje pfijeti naSeho postizeni jako
faktu. Mou parafrazi tohoto vyroku je véta: ,,Dostal jsem do Zivota n&jaké karty a s t€émi
hraji.“ Nejsem si vSak jist, do jaké miry nevnimame své postaveni jako negativni nedostatek.
Jako jednu z hlavnich ptekazek jiz vidim samotné nastaveni socidlniho systému, potaZzmo
ptispévku na péci a jeho prizndvani, které je postaveno na (ne)zvladani jednotlivych tkoni.
Stejnou zkuSenost jako ja maji 1 Jolana a Katefina, kterym PnP v nejvySSim stupni byl
pfiznan az po odvolani. J4 jsem do socialniho Setteni vstupoval jiz jako praktikujici socialni
pracovnik a byl jsem na socidlni pracovnici z Ufadu prace ,,pfipraven™ a piesné jsem ji
popsal, které ukony zvladam sam a které ne a v ¢em potiebuji pomoc. Jolana s Katetfinou
vSak proces socialniho Setfeni vnimaly jako zneschopiujici. Pfipadalo jim, ze museji

,obelhdvat* systém, aby dostaly prostfedky na péci, které skute¢né potiebuji.

Abyste ,,dosahli* na ¢tvrty stupenl zavislosti a je vam vice jak osmnact let, musite
nezvladat vice jak osm tzv. zakladnich Zivotnich potieb.!® Pti¢emz dva body se tykaji
kognitivnich funkci - orientace a komunikace. Mnoho mych pratel a klientd, ktefi PnP
pobiraji, jsou 1 pii vysoké mife potieby osobni asistence pouze ve tfetim stupni zavislosti.

Rikali mi, ze byli posouzeni spravné, protoze jsou piece orientovani a komunikovat téz

18 https://www.uradprace.cz/prispevek-na-peci
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dovedou. Pii socidlnim Setieni jim pracovnici navic bylo feceno, ze ¢tvrty stupen je jen pro
Hlezaky“.!” Neuvédomuiji si, ze do bodu komunikace spad4 i komunikace pisemnd, kterou
navic musi zvladat fyzicky obvyklym zptasobem. Pokud tomu tak neni, ma se bod brat jako

nesplnény.
Takto Katetina prozivala proces odvolaciho fizeni k pfispévku na péci:

., Pocit jsem méla neprijemny, nepochopeny a nepochopitelny. Jakoze viastné rikali
nejdriv, Ze to dostavaji jenom ti, co maji jesté mentalni postizeni a Ze nesméji umét psat, aby
to dostali. Tak jsem se jim snazila vysvétlit, co to vSechno obndasi. Tak jsem se jim to snaZila

do vsech téch odvolani napsat.

Znovu se vracime k otazce, jestli v socialnim systému, ktery sice hldsa, ze chce
vyrovnavat pfileZitosti lidem s postizenim, na n¢ zaroven ne/pohlizi jako na nezvladajici —
nezpusobilé. Postizeni v tomto systému tedy predstavuje negativni nedostatek a 1idé jsou
jesté okolnostmi nuceni své nedostatky vyzdvihovat misto toho, aby stavéli na svych
prednostech. Zneschopiiujeme se proto, abychom dostali finan¢ni prostfedky, za néz
si mizeme ,,nakoupit™ péci na Ctyti az pét hodin denné. Pokud vSak péce potiebujeme vice,
nebo si jen zkratka nechceme planovat do didfe, kdy si odsko¢ime na toaletu, musime

piijmout dalsi strategie.

Do téchto strategii miizeme, stejné jako Katefina, zahrnout zasilani zadosti o penize
riznym nadacim. Zde jsme opé&t nuceni postavit se do role prosebnika, dikladné popsat nasi
nezpusobilost, podepftit ji nejlépe zprdvami od odbornych 1ékaii a poté naSe potieby
do puntiku vyuctovat. V dnesni dobé se rovné€z rozmohl fenomén tzv. HLP (hlubokych
lidskych pifibéhll). Spociva to v tom, Ze vefejné popiSete svou nezpisobilost a jak ji

prozivate. Toto pak vefejné€ vystavite na sbirkové portaly a lidé vam mohou pfispivat.

Problém téchto sbirek je, Ze se mohou v piibézich vyskytovat az zavadéjici informace.
Ve své praxi socidlniho pracovnika jsem se setkal s klientem, ktery takto na osobni asistenci
vybiral, ale redln€ ani nevycerpal PnP. KdyZ jsem jej s timto faktem konfrontoval, fekl mi,
ze to prece d¢€laji vSichni a ze by byl hloupy, kdyby to nedélal také. Toto rozhodné nechci
pausalizovat, protoZze ve vétSiné piipadu takto vybiraji prostfedky lidé, ktefi jsou skute¢né
v tizivé situaci. Povazuji za nutné vSak upozornit na tento jev v celkovém kontextu piistupu

spole¢nosti k lidem s postizenim.

19 parafrazuji tento termin b&zné pouzivany pfimo sociadlnimi pracovnicemi, i kdyZ jej povaZuiji za velice
nekorektni. Sdm na to fikavam, Ze lezak je pivo a nikoli ¢lovék.
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Spolec¢nym aspektem naseho postizeni je fakt, ze jej mame vrozené. Nebo je ndm
alesponi tento fakt odmali¢ka zdliraziiovan. Na jedné stran¢ jsme se s omezenim naucili Zit,
protoze jsme nikdy nepoznali nic jiného (na rozdil od lidi se ziskanym postizenim). Na stran¢
druhé jsme cely zivot konfrontovani s vlastni nezptisobilosti. Svou roli pravdépodobné hraje
1 fakt, Ze jsme se narodili za komunistického rezimu, kdy byl pfistup k lidem s postizenim
velmi segregacni. Moznost navstévovat bézné Skoly prakticky neexistovala. Po sametové
revoluci se poméry v Jedlickove ustavu skokové posunuly k lepSimu. Nicméné¢ stéle to bylo
specifické prostiedi, v némz jsme byli ,,opeCovavani“ a nebyli jsme vedeni k prevzeti
odpovédnosti za vlastni zivot. A pravé osud se stal aktérem nasich siti jako d¢j, ktery nam
svym zpusobem usporadava nase postizeni. Jde o skute¢nost a zivotni fakt. Ne ,tragicky*
a ,.kruty* osud, ale jeden z mnoha, ktery mize, ale nemusi byt tézky, ale ktery zvlastnim
zpisobem utvaii podminky zivota. Neni to néco, ¢emu je tieba uniknout, co je tfeba
prekonat, co je tfeba kompenzovat a zvladnout a za co je mozné ¢init lidi, spole¢nost nebo
stat odpovédnymi a zodpovédnymi, ale néco, co je tieba pfijmout, nést a moznd zmirnit

(Moser 2005).

6.2 AKktéri siti v kontextu prispévku na péci

Vratme se nyni ke zmiflovanym strategiim. Tyto strategie ,,(pfe)ziti* tvoii sit” aktérd,
jak je popisuje napiiklad Moser (2005). Pojem ,,sit” aktéri“ byl vytvoten proto, aby bylo
mozn¢ sledovat dynamicke sitové aktivity, které spojuji mista, fakta, artefakty a skutecnosti.
Namisto sledovani toho, jak je zdravotni postiZzeni konstituovano (v medicing, specidlnim
Skolstvi, politice socialniho zabezpec€eni ¢i reprezentacnich praktikach v médiich), se Moser
diva na kazdodenni Zivot jako na misto, kde se tyto praktiky uspofadani setkavaji a vice
¢1 méné spolecné uskutecnuji své normativy. Klicovou otazkou je, zda jsou spolu a pokud
ano, jak souvisi a jaké jsou jejich uc€inky.

V ptipad¢ Jolany tuto sit’ utvafi rodina, kompenzacni pomicky a hlavné pocitac
a chytry telefon, které ji udrzuji v kontaktu s okolnim svétem a ptrateli. Komunikacni
technologie tak rozSituji jeji zivotni prostor, ktery tvoii jeji pokoj a za pékného pocasi
balkon. Do této sité spada pouze jedna socidlni sluzba (socidlni rehabilitace), ktera s Jolanou
fesi ovladani pocitace, otevirani dvefi na balkon a ovladani elektrického voziku. Soustfedi

se tedy na zachovani soucasnych siti.
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Jolana potiebuje mit jistotu, ze neziistane sama. Potiebuje mit jistotu, ze ji nékdo
posune ruku, da najist a napit, pomuize na toaletu. Toto Jolana potiebuje k pteziti. Jako svou
strategii ptijala pomoc mamy. Zamérné nepisi zvolila, protoze Jolana si prala zit v Praze,
kde jeji sit’ a zivotni prostor utvareli pratelé, studium, internat, dostupnost pomoci. Jedlickiv
ustav vSak musela opustit a neméla moznost jit do samostatného bydleni, pfestoze si to prala.
Nemeéla v Praze trvalé bydlisté a nemohla si tedy na Magistratu hl. m. Prahy zazadat o byt.

Tehdejsi pravidla pro piidélovani bytii to neumoziovala.

Jakou roli hraje PnP v jeji strategii? Minimdalni. Jolana cely piispévek odevzdava
mameé. Mama by ji vSak ziejmé poskytovala péci, 1 kdyby dostavala méné penéz. Vyse PnP
se tedy ,,pouze® odrazi v trovni zivobyti matky a jeji rodiny. Neméa moznost jej vyuzivat
na nic jiného. Otec doma nesnese nikoho ciziho. Jolana nema ve svém okoli socialni sluzby,
které by mohla vyuzivat, nebo o nich spiSe nevi. V&dét o nich ani nepotiebuje, protoze nema
prostor je svobodn¢ vyuzivat. Citi, Ze by bylo dobré je vyuzivat a odleh¢it rodi¢tim, zaroven

od rodi¢ti neméa podporu.

Jakou bude mit PnP roli v budouci strategii Jolany, aZ rodi¢e nebudou péci zvladat?
Fatalni. To sama Jolana demonstruje slovy: ,,Pijdu na LDN a tam umiu.* Pfestoze se zd4,
ze Jolana kvili ztraté péce rodi¢ti a nemoznosti ufinancovat pé¢i v potfebném rozsahu ztrati
nad svym zivotem kontrolu, sloveso ,,pajdu“ vyjadiuje spiSe dobrovolnost tohoto
rozhodnuti. Fatalita tohoto vyroku odraZzi beznad€j a vé&domi, ze na LDN péci o ni
nezvladnou v takové kvalité, Ze si pfipousti smrt. Zde uZ se tedy nejednd o strategii preZiti,
ale rezignaci na strategii. Pfijala tedy Jolana tvrzeni svych rodicii, ze se o ni nikdo jiny
postarat nezvladne? Zménilo by se tedy v jejim zivoté opravdu néco, pokud by si mohla
zafinancovat péci podle svych realnych potieb? Sla by opravdu do samostatného Zivota, jak
uvadi? Podle mého nazoru by to bez podpory kvalitni socidlni prace nebylo mozné. Sama
Jolana a ostatné¢ i Katefina ve svych rozhovorech zminovaly potfebu emocni podpory
a jistoty. Kde vSak tuto jistotu nabyt? Kdo z populace lidi bez postizeni méa néco jistého?
Zde ovSem do oné jistoty vstupuji zdkladni zivotni potfeby. Neni mozné zit plnohodnotny

zivot bez moznosti dojit si na toaletu, najist se, otocit se.

V tomto ohledu je zajimavé blize se podivat na pfibéh Daniely Komanické, ktery
popisuje ve své eseji ,,Zijem Zivot na hrane_Autoetnografické zaznamy* (Komanicka 2018,

str. 33 - 79), kde popisuje sviij zivot se sebeurcujici osobni asistenci. Rovnéz si o tom
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spole¢né povidame v podcastu Pestry Zivot lidi s postizenim,?® kde Daniela popisuje, co to
obnaselo odejit od rodict a zafidit si vlastni Zivot s osobni asistenci, jaké nejistoty musela
podstoupit a na jaké jistoty rezignovat. Vyvinula si svlij vlastni systém fizeni osobni
asistence, coz ji umoznuje slovensky systém osobni asistence. Daniela si stejné jako obé

respondentky uvédomovala, Ze rodice se o ni nebudou moci starat donekonecna:

»Osamostatnit se ve dvaceti sedmi je urcité lepsi nez s tim zit do padesatky a potom se
divat na to, zZe oni (rodice) uz nemohou a ja uz nemiizu tam byt a kam pujdu v té padesatce?
Myslim, Ze o tom uz jsem premyslela v tom véku tehdy, zZe jsem si to uvédomovala, Ze musim
udélat tento krok, protoze pokud ho neudélam ja ted, udéla ho Zivot za mé o néco pozdeji

a bude mnohem bolestnéjsi.

Pro Danielu (koneckonctli jako pro mé) jistotu rodice poskytovali a stale poskytuji
v podobé bezpecného pftistavu, do kterého se miize vzdycky vratit. S postupujicim veékem

se vSak mira rizika samoziejme pfijima daleko hif nez v mladi.

,,Musis neustdle myslet na to, kdy ta asistence prijde a kdy budes jist a kdy se miizes
napit, abys zase mohl jit na tu toaletu a stale na to v hlavé myslis. To se mele v té hlave
a stdle to tam mas. Po osmi mésicich takového Zivota jsem byla v takovém stavu, moznd
uz po pul roce, zZe jsem prestala pit. Prestala jsem pit, protoze jsem méla strach. Strasny
strach, Ze na ten zachod budu potirebovat a nikdo tam nebude. Ono to nebylo uplné
neodiivodnéné, ale tim, Ze jsem v ty noci byla sama v pokoji a parkrat jsem se vecer napila
a v noci, protoze jsem méla strach, ze jsem tam sama, tak ta psychika pracuje hiiv. Kdyz vis,
Ze na ten zachod nemiizes, tak na néj potrebujes. Takto to funguje. A ja, Ze jsem védéla,
Ze na ten zachod nebudu moct, i prestoze na zachod v noci nikdy nechodim, tak ten strach
byl tak velky, ze jsem velmi na ten zachod potiebovala. Trikrat jsem v noci ve dve, ve tri
volala nékomu na druhy konec Prahy, aby prisel, aby mé prisel na ten zachod dat. Trikrat
to ti lidé udelali. Ja je skutecné obdivuji. A jednou to nestihli. A pro mé to bylo tak strasné
osobni trauma, ten pocit, Ze nemuizes jit na ten zdachod, Ze to nevydrzis. Ty si nemiizes dojit!
Ty se nemuzes postavit a dojit si! Ty Vvis, Ze chces, Ze potrebujes. To neni, Ze tys to nezvladl.
Ty si se nezviladl postavit! Ale ty lidi nevidi rozdil mezi tim. Nevedi, Ze to trauma je jinde. Ja
Jjsem si to strasné brala, zZe jsem to nezvladla a Ze je to moje chyba a kdybych nepila, tak by
se mi to nebylo stalo. A to zpusobilo, Ze ja jsem prestala pit na zakladé tohoto. A Slo to tak

dal, ze jsem méla pocit, ze bych neméla ani jist. A to uz vime, k cemu tyto véci vedou.

20 https://www.youtube.com/watch?v=9xjShOESi5M
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A protoze nejsem tak uplné blba, tak mi zacalo dochdazet, Ze z toho miize byt pekna anorexie.
A kdyz to nebudu resit, tak prosté zemru, protoze kdyz nebudu pit, tak prosté zemru. A védeéla
Jjsem, Ze musim neco udélat. Nejak to zmenit. A to néco znamenalo, Ze ta asistence tam bude
stale. Ze tam bude nékdo, kdo mé na ten zdchod ddat miize. A tak vznikla ta myslenka, Ze ja
tu asistenci dvacet ctyri hodin denné potrebuji. Protoze ja tam nemam nikoho jiného. Nemdam
tam pritele, manzela, mamku, otce, sestru, bratra, prosté nikoho. Neni tam ani sousedka, na
kterou bych mohla zazvonit. Neni tam nikdo proste. Takze bud tam bude ta asistence, anebo
ja nebudu. Je jen jedno z toho. Takze to pak dopadlo tak, Ze jsem si rekla: "Tak vis, Ze
potiebujes tu asistenci dvacet ctyri hodin denné, smir se s tim, to je realita. Co udélas? Tak
Jinajdes. Prosté je to tvoje zivotni uloha. Mas smitlu.” Takze jsem zacala hledat. A dala jsem
tomu vlastné Zivot. To byl boj o zivot. Takze jsem se rozhodla, Ze to té asistenci dam, protoze
ja nemam jinou moznost. A neni to v tom, Ze by mé to bavilo, nebo zZe bych to chtéla délat,

anebo Ze bych neméla co délat.

To, co Daniela popisuje, je zivot, ktery vyzaduje opravdu velky kus odvahy. Vznika
tady jisty paradox, kdy prosazujeme principy nezavislého Zivota v absolutni zavislosti. Lze
vibec néjakym zpisobem jistotu, po niZ prahneme, zajistit? Maji Jolana a Katefina jistotu
v podobé svych matek? Mam ja jistotu v osobé manzelky? Vzdyt i to jsou jenom lidé, ktefi
mohou byt nemocni. Neni tedy fenomén jistoty vlastné¢ pouze iluzorni? Neni nakonec
pravdivé otfepané piislovi: ,,Nic neni jisté, jen smrt a dané?“ Urcit¢ ano. Co tedy
potiebujeme, abychom my a nase rodiny byli schopni to riziko pfijmout? Jednim z faktorti
jsou urcité finance, a to z hlediska reciprocity. Nemam-li finance a nemohu-li pecujicimu
zaplatit, moje startovaci pozice pii vyjednavani o zajiSténi péce je velmi slaba. Ale je

to jediny faktor ovlivitujici nasi autonomii?

Posuiime se dél ke Katefin€ a podivejme se na jeji sit’ aktért. V jejim ptipadé€ rovnéz
velkou ulohu hraje rodina. StéZejni je samoziejmé osoba mamy, ale na rozdil od Jolany zde
funguje 1 $irsi rodina, kterd je v pfipadé krize schopnéd potieby Katefiny pokryt. Kromé
rodiny zde vystupuje do poptedi 1 vétsi okruh ptatel, ktefi jsou rovnéz ochotni poskytnout
v n¢jaké mife péci. Nemalou roli také hraje zaméstnani v neziskové organizaci, coz pfinasi
Katefin¢ i finan¢ni zdroje, ale i okruh lidi, o které se miiZe optit. MoZnost vlastniho bydleni
je rovnéz dulezitym faktorem. V neposledni fadé¢ sem spadaji kompenzacni pomiicky,
dopravni dostupnost mista bydlisté a $irsi sit” dostupnych socialnich sluzeb oproti Jolaning

bydlisti.
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Vyse PnP v tomto pfipadé¢ ale jiz nehraje tak okrajovou roli jako v pfipadé Jolany.
Katefina dava cely ptispévek matce, ale pojima to spiSe jako za to, ze se pro ni matka
,ob¢tovala®“. Nechodila do prace a té¢Zko by v jejim véku hledala néjaké uplatnéni. Kdyz
si chce zajistit pé¢i mimo ramec matky, musi zadat nadace nebo vyuzit jinych zdrojt, jako
jsou naptiklad uspory. Z jejich slov je navic patrné, ze potiebuje odlehCovaci sluzby, protoze
chce, aby si matka od péce odpocinula.

Jeji strategie pro preziti nabizi diky SirSi siti aktéri vice moznosti. To se odrazi
1 na jejim postoji k budoucnosti. Sice nerada premysli o tom, co bude d¢€lat, az matka nebude
péci zvladat, na druhé strané jiz neni tak fatalisticka jako Jolana a umi si predstavit zivot
v komunit¢, i kdyz si je védoma mnoha uskali, z nichZ jedno je i finan¢ni. Strach ma spise

z kvality péce poskytované jinou osobou nezZ mamou.

Jeji obavy o kvalitu péce nejsou uplné€ neopodstatnéné. V minulosti se pokousela
0 samostatny zivot se spolubydlici a takto li¢i své zkuSenosti, které¢ odrazeji zranitelnost

a nemoznost se branit.

., To bylo peklo docela, protoze mé nakonec okradla. Musela jsem jit nakonec vymenit
zamek. Neplatila mi vitbec. My jsme byly domluveny, jako Ze pojedeme napul ten ndajem
a nedavala mi ani tu piilku a jesté rozstiihala a délala si polstarky z mého povleceni. A pak
mi prestala brat telefony, nemohla jsem ani vyuZzivat téch asistenci prileZitostnych, a tak jsme

to pak musely takhle utnout.

-----

na kterou se v piipadé nouze mohu obracet. Mam pomérné Sirokou sit” v pracovnim
prostiedi, v€etné osobni asistence. Aktivné vyuZivadm socialni sluzby a orientuji se v jejich
prostiedi. Moje rodina mé velmi podporuje v jejich vyuzivani. Manzelce neni vzdy piijemné,
kdyZ nam osobni asistenti vstupuji do soukromi, ale vnima benefity v Setfeni vlastnich sil.
Vyuzivam rovnéz celou fadu kompenzacnich pomtcek, véetné prvkil chytré domacnosti,

protoze chci byt co nejvice sobéstaény. V mé siti je rovnéz fada pratel.

Vzhledem k §ifi mé sit¢ aktérti je pro mé vySe PnP zasadni téma. Nastavil jsem
si zivotni standard, zn€hoZ nechci slevovat. Timto standardem rozumim byt dobrym
manzelem, otcem, zaméstnancem, studentem a mit prostor pro volny cas. Penize vydélané
v zameéstnani chci pouzivat pro blaho rodiny, nikoliv na thradu péce. Zaroven chci mit

volnost v tom, kdy si dojdu na toaletu, kdy si pijdu lehnout, kdy se najim a kdy se vykoupu.
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Chci doptat manzelce ten komfort, aby se pii planovani osobnich aktivit nemusela omezovat

mymi potfebami.

Mozna je paradoxni, Ze se 1 ja citim ohrozen umisténim do tstavu. Byt jsem si védom,
Zze mam, zejména oproti Jolan¢, velkou Sanci v ustavu neskoncit. Jsem Clovékem, ktery
se stal diky svym zivotnim zkuSenostem pesimistou. Vychazim z ptedpokladu, ze cokoli
se muze pokazit, pokazi se. Z tohoto diivodu ve svém zivoté velice pracuji s krizovym
managementem. Je pro m¢ dualezité védét, co budu delat, kdyz manzelka z minuty na minutu
nebude schopna mi pomoci. Pracuji tedy se stejnou potiebou jistot, jakou maji mé
respondentky. Jak jsem uvedl vyse, jednou z téchto jistot je ma S$irsi rodina. To je ovSem
pouze kratkodobé feseni. Jaké dalsi moznosti mam? U poskytovatele mam smluvné zajisténo
80 hodin mé&si¢né. V piipadé nouze je mozné tuto dotaci kratkodobé navysit. Opét se tedy
nejednd o dlouhodobéjsi feSeni. A musim si pfiznat, Ze dlouhodob¢;jsi feSeni v tuto chvili
nemam. Je samoziejm¢é mozné si po vzoru Daniely Komanické zajistovat sebeurcujici
osobni asistenci. Z ¢eho to ovSem budu financovat? Moje Uspory vystaci pouze na nékolik
mesict. Co dal? Jisté, lze jit tzv. s kizi na trh, udélat ze sebe HLP a pomoci sbirek a nadaci
si finance zajistit. Jak dlouho se ale takto d& fungovat? Kolik tato organizace spolkne casu?
Budu mit pak prostor na to chodit do prace? Z téchto diivodii vnimam PnP jako nefunkcni

pro svou osobu.

6.3  Individualizovana podpora

Co jsme se touto analyzou siti aktérti dozveédeli? Lze konstatovat, ze jsme dospéli ke
zjisténi, ze ¢im véEtsi je sit’ aktérl, tim veétsi je mira potfeby rustu PnP. Na prvni pohled
se jedna o zji§téni paradoxni. Cim je sit’ aktéri mensi, tim je mensi i potfeba PnP. S rostouci
siti aktért roste i potfeba PnP. To implikuje, Ze PnP umoziuje lidem s postizenim vyssi
participaci na spolecenském Zivoté€. Jeho vyse je stéZejni pro volbu strategie preziti. Jak jste
si mohli vSimnout v predeSlém textu, nemluvim pfili§ o konkrétnich castkach, ale
pfepocitavam to na hodiny péce, které si lze za PnP ,nakoupit.“ VySe finan¢ni ¢astky je
dilezita pro obé respondentky, které vyplaceji cely prispévek svym matkam, pro néz je
to jediny zdroj piijmi. Pro mé jsou naopak finance dilezité pouze v pfepoctu na hodiny
péce. Pokud by mi péce byla zajisténa podle hodin, nepotteboval bych, aby mi PnP chodil

piimo na ucet.
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Problematikou individualizované podpory se zabyva iniciativa ,,Paty stupen®, kterou
spustila neziskova organizace Asistence, o0.p.s. ,,Jsme piesvédceni o tom, ze vSichni lidé
s postizenim by meéli mit moznost vyuzivat podporu druhych osob v takovém rozsahu, aby
mohli svobodné Zit. Soucasny Ctyfstupiiovy systém piispeévku na péci vSak toto neumoziiuje.
Zejména lidem s t€z§im postizenim piispévek na péci ani zdaleka nepokryva takovy rozsah
péce, jaky ke svobodnému a samostatnému zivotu potiebuji. Stavajici systém témto lidem
nabizi prakticky jediné feseni, a tim je odchod do velkokapacitnich pobytovych zafizeni.

Navrhujeme zavedeni patého, individualizovaného stupné p¥ispévku na péci.«?!

O vyznamu této podpory hovofi v podcastu i Daniela Komanickd, ktera diky
slovenskému systému osobni asistence ma pokryto osmnact hodin denné. Bez této podpory
by mohla fungovat jako dnes velice tézko. ,,Pfed lidmi s postizenim v CR se hluboce sklanim
a snazim se d¢lat alespon aktivismus, aby se to zménilo,” fikd Daniela. Diky projektu
Asistence, o.p.s. mohlo pét jejich klientd vyuzivat rok sluzby osobni asistence v takovém
rozsahu, v jakém potiebuji. ,,Je to super. Clovék miize svobodné rozhodovat,” fika Michal

Gresko, jeden z ucastnik projektu.*?

,»Lyto lidi kazdy rok, cely Zivot ¢eka obepisovani nadaci, Zadani darcii, komunikace
s rodinami, jestli tam nejsou n&jaké prostiedky, prosté donekonecna. A hodné lidi to nakonec

prosté neustoji, tenhleten tlak,* dodava Erik Cipera, feditel Asistence, 0.p.s.”

Projekt Paty stupeni nastoluje prave tu debatu o rozsifovani siti aktéri. Pouze Clovek,
ktery si mizZe svobodné zajistit své zdkladni Zivotni potfeby, mlzZe béZné fungovat ve
spole¢nosti. Kromé toho tu velkou roli hraje 1 svoboda zvolit si misto pobytu, coZ zarucuje
&lanek 19 CRPD. Ugastnici projektu hovoii o tom, jak je pro né neptedstavitelna predstava

ustavu.

Zejména v severskych zemich debatu o dostupnosti péce jiz ddvno opustili. Osobni
asistence je dostupna jako zaklad podpory lidi s postizenim. Severské zemé si ziskaly poveést
evropskych lidrGi v deinstitucionalizaci, nezavislém Zivoté a osobni asistenci. Severské
sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim ,,byly prosazovany jako jedny z nejlepSich
na svéte¢“ (Goodley in Brennan et al. 2018). Jejich systém, stejné jako ten slovensky,

neroziazuje lidi do stupnd, ale pfiznava lidem s postizenim péci podle doby, po kterou ji

21 https://patystupen.cz/co-je-paty-stupen
22 https://patystupen.cz/nove-video-paty-stupenv
2 https://patystupen.cz/nove-video-paty-stupenv
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potiebuji. Podle Erika Cipery, ktery ve Svédsku byl osobné navstivit Adolfa Ratzku, je takto
v celém Svédsku podporovano cca patnact tisic lidi. Adolf Ratzka mimo jiné poméhal

nastavit systém osobni asistence na Slovensku.?*

Svédsko, stejné jako mnoho daldich zapadnich zemi, je popisovano jako
individualisticka spolec¢nost, kde je zdiraznovana diilezitost individualni nezavislosti neboli
autonomie. V souladu s tim se ocekéava, Ze jednotlivci budou sobéstacni a jednotlivci jsou
pfipisovana prava na socidlni zabezpeceni, aby se podpofila jeho autonomie a snizila se
zavislost na rodinach (Dunér a Olin 2018). V severskych zemich je osobni asistence pouze
jednou z tady sluzeb, které maji podporovat samostatny zivot v komunité. Naptiklad
nezavislost je jednim z kli¢ovych cilti §védského zakona o podpoie a poskytovani sluzeb
osobam s ur¢itym funkénim postizenim, ktery obsahuje deset prav, véetné prava na osobni

asistenci (Brennan et al. 2018).

Dunér a Olin uskutec¢nili vyzkumny projekt zkoumajici osobni asistenci poskytovanou
jednim nebo nékolika rodinnymi piislusniky uzivatele. Zabyvali se v ném roli rodice pii
koordinaci osobni asistence. V projektu se zabyvali i tim, jak takto koordinovana osobni
asistence umoziuje nebo omezuje lidem se zdravotnim postizenim kontrolu nad vlastnim
Zivotem a participaci ve spoleCnosti. Je zde tedy vidét velky rozdil mezi uvazovanim o péci
v CR a napiiklad pravé v severskych zemich. V CR se stéle potykame s tim, v jakém rozsahu

péci poskytnout a v severskych zemich je debata jiz spiSe posunuta do oblasti etiky péce.

Zjisténi ve vyzkumu o implementaci CRPD v ramci severskych socidlnich sluzeb vSak
také naznacuji, ze povést severskych zemi jako ptredchiidcli nezavislého zivota a osobni
asistence skryva problémy, jako jsou neflexibilni sluzby, Spatny pfistup k informacim
o osobni asistenci a nerovnovaha sil, kdy kontrola sluzeb spocivd na systému
a na profesionalech. Uastnici vyzkumu se shodli na tom, Ze osobni asistence je jediny
zpisob, jak mohou byt uspokojeny jejich individualni potfeby, protoze ostatni socidlni

sluZby jsou nedostatecné (Brennan et al. 2018).

2 https://www.youtube.com/watch?v=9xjShOE8i5M&t=2967s
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6.4 Svoboda vybéru mista pobytu a dostupnost socialnich sluzeb

vvvvvv

pravech osob se zdravotnim postizenim vnimam pro sviij zivot ¢lanek 19 — Nezavisly zpiisob
zivota a zapojeni do spolecnosti. Pojd’'me se na tento ¢lanek nyni podivat podrobnéji optikou

obou Zen i1 optikou mou.

Staty, které jsou smluvni stranou této imluvy, uznavaji rovné pravo vsSech osob
se zdravotnim postizenim 7it v ramci spolecenstvi, s moZznostmi volby na rovnopravném
zaklad¢ s ostatnimi, a pfijmou ucinna a odpovidajici opatfeni, aby osobam se zdravotnim
postizenim usnadnily plné uzivani tohoto prava a jejich plné zaclenéni a zapojeni

do spole¢nosti, mimo jiné tim, Ze zajisti, aby:

a) osoby se zdravotnim postiZenim mély moZnost si zvolit, na rovnopravném
zakladé s ostatnimi, misto pobytu, kde a s kym budou Zit a nebyly nuceny Zit

ve specifickém prostiedi.

Me¢la Jolana moznost si zvolit na rovnopravném zaklad¢ s ostatnimi misto pobytu?
Ve svém povidani n€kolikrat zminuje Prahu, kde méla vybudované zdzemi z dob pobytu
na internatu v Jedlickové ustavu. Rok chodila na stfedni Skolu do Janskych Lézni, ale vratila
se zpct do Prahy: ,, Ale tam to neslo v téch Jankach proste. Tam ty socidalni vazby nebyly
uplné, jak jsem ocekavala. A byla jsem prosté zvykla, tim, Ze jsem vyriistala v té Jedlickarne,

3

tak proste necitila jsem se tam uplné dobre.
Zkousela se pak do Prahy vratit:

., Nékolikrat i hodné urputné. Kdyz mi bylo tak kolem dvaceti, tak jsme s nasima byli
v Dolnich Mécholupech, kde bylo néjaké zarizeni, kde viastné bylo umozZnéné néejaké
to bydleni. Chranéné bydleni se to nazyvalo. No tak jsme se tam jeli podivat. Ale kdyz jsem
to videla, byl to takovy teskac, na pokojich po péti lidech. A rekli mi, Ze bych musela kazdy
meésic odevzdavat cely invalidni diichod, a kdyz bych chtéla néjaké penize, tak by mi néco
z toho dali. Takze viastné by mé uplné znesvépravnili. Tak to jsem rekla, Ze to nechci...
Potom jsem jesteé zkousela se dostat do té Prahy, néjaky ten byt, ale... Ja tu Prahu vnimam
jako domov. Ale nejhorsi pro mé bylo, kdyz jsem méla po stredni Skole odejit z té Prahy.

To bylo tak psychicky narocné. Ja jsem tady neznala ty lidi vitbec... Oni mé treba znali, ale
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ja je ne. Ja jsem neznala, jak se jmenuji sousedi, nic. Takze ja se rozhodné citim byt

‘

Prazandou...I mé to tam vzdycky tahlo. "

Vyptj¢im si nyni piiklad vlastniho bratra, ktery nema zadné postiZzeni. Ten mél rovnéz
touhu Zzit v Praze. Tak si nasel podnajem na inzerat, nasel si praci, aby mohl platit najem
a bydlel. Nemusel fesit zddnou bezbariérovost, zadné sluzby. Byl ve svém rozhodnuti
naprosto autonomni. Jolana musela v prvni fadé fesit, kdo se o ni postard, z ¢eho tuto péci
zaplati, kde si jako uzivatelka elektrického voziku najde dostatecné bezbariérovy byt
s uzpuisobenou koupelnou. Takové byty v Praze jsou k mani prakticky pouze na prondjem
od Magistratu hl. m. Prahy, popfipadé od méstskych ¢asti. Takovymto bytim se fika byty
zvlastniho urceni. Byty zvlastniho urceni jsou byty zvlast stavebn¢ upravené pro ubytovani
osob zdravotné postizenych, a to pohybové (zejména imobilnich osob na invalidnim voziku)
nebo osob postizenych zrakové ¢i sluchové. Do kategorie bytl zvlastniho urceni patii domy
s pecovatelskou sluzbou, chranéné bydleni. Uzavirani ndjemnich smluv podléha zvlastnimu

rezimu (§ 10 odst. 1 zakona ¢&. 102/1992 Sb.).%

Takovychto bytl je v Praze pouze omezené mnozstvi a v dobé&, kdy Jolana o tomto
bydleni uvazovala, byla podminka Magistratu a méstskych ¢asti mit trvalé bydlisté v Praze,
potazmo na dané méstské ¢asti. Problematice dostupnosti bydleni se vénuje naptiklad dalsi
kampan Asistence, 0.p.s. - bezbabyty.cz. Jolana vSak v té dob¢ (rok 2000) Zadné podobné
moznosti nemé¢la. Neméla ani prostfedky na koupi a Gpravu vlastniho bytu. Jeji tehdejsi pfitel

sice byt v prondjmu m¢l, ale ten nebyl bezbariérovy.

Dostupnost péce bychom zde mohli tedy rozsifit i o fenomén dostupnosti bydleni. Zde
rovnéZ vnimam legislativu v CR jako nedostateénou. V CR neexistuje zadné legislativa,
ktera by upravovala, jaky podil bezbariérovych byti je potieba. Termin byt zvlastniho urceni
nalezneme v ob&anském zikoniku,?® kde je pouze pomérn& vagni definice, a ve vyhlasce
¢.398/2009 Sb., o obecnych technickych pozadavcich zabezpecujicich bezbariérové uzivani
staveb, kterd tesi pouze technické dispozice. Pokud si jako kontrast zvolime napiiklad opét
Svédsko, tak z ust Zdenky Sramkové, expertky na bezbariérovou piistupnost ve Svédsku,

zaznivd, 7e tam museji viechny byty mit zékladni p¥istupnost.?’

Vidime tedy, Ze dostupnost péce je pouze jednim z faktori moZnosti samostatného

bydleni. Do popfedi nam zde vystupuje dalsi fenomén, kterym je piistupnost prostiedi.

% https://socialni.praha.eu/jnp/cz/nejcasteji_kladene_otazky/byty_zvlastniho_urceni/index.html
26.89/2012 § 2300 Sb., ob&ansky zadkonik ve znéni pozdé&jich predpisl
27 https://www.youtube.com/watch?v=cYVI2zRXUOo
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To je problematika, které se rovnéz n¢kolik let aktivné vénuji a snazim se o osvétu nasi
spoleCnosti naptiklad i prostfednictvim YouTube kandlu Pestry bezba svét, kde jsem
uskutecnil rozhovor s vyse jmenovanou Zdenkou Sramkovou v ramci naseho nataceni

kratkého filmu Stockholmsky bezba syndrom, aneb Tak trochu jina road movie.?®

Ptistupnost neni nic, na¢ by CRPD nemyslela. Konkrétné se ji zabyva ¢lanek 9. S cilem
umoznit osobam se zdravotnim postizenim zit nezavisle a plné se zapojit do vSech oblasti
zivota spolecnosti, pfijmou staty, které jsou smluvni stranou této tmluvy, pfislusna opatieni
k zajisténi pristupu osob se zdravotnim postizenim, na rovnopravném zaklad¢ s ostatnimi,
k hmotnym zivotnim podminkam, doprave, informacim a komunikaci, véetné informacnich
a komunikacnich technologii a systémt, a k dal§im zafizenim a sluzbam dostupnym nebo
poskytovanym vefejnosti, a to v méstskych i venkovskych oblastech. Tato opatieni, ktera
budou zahrnovat identifikaci a odstranovani ptekdzek a bariér branicich pfistupnosti,
se budou tykat mimo jiné budov, dopravni sité, dopravy a dalSich vnitinich i venkovnich

zatizeni, v€etn€ Skol, obytnych budov, zdravotnickych zafizeni a pracovist’.

Potiebujeme viak skuteéné v CR vic byt zvlastniho uréeni? Musime byt ,,zv1aitné
urceni®, abychom mohli bydlet? Nebylo by lepsi pfijmout takovou politiku, jakou maji
ve Svédsku, aby viechny byty byly alespon zakladné piistupné? Svédsky model nam
ukazuje, ze by to ve finadle mohlo byt pro vetfejné finance i levnéjsi. Lide, ktefi se stanou
omezenéjsi na mobilité¢ z diivodu nemoci, postizeni ¢i v€ku, by tak nemuseli opoustét své
domovy a sté¢hovat se za bezbariérovosti. Nemuseli by na Gfadech zadat o nakladné Gpravy
svych domovl. Nechme vSak tyto tvahy tfeba néjakému dal§imu vyzkumu a vratme

se k faktorim ovliviiujicim moznost zvolit si na rovnopravném zéaklad¢ misto pobytu.

Piedkladam reakci Jolany na pfimy dotaz, zda ma moZnost si na rovnopravném

zaklad¢ vybrat misto pobytu:

., Ne. Ja myslim, ze ne. Ja konkrétné ne. Téch aspektii okolo je néekolik. Ja, tim, Ze jsem
tady, Ze Zziji tady na té vesnici, tak hlavné ani nemam takovy Siroky rozhled, co se kde déje.
A hlavné mam pocit, Ze ten pravni systém by mné tak 1iplné nepomohl stejné. Ze to je jenom
napsany na papire. Ale uplné neznam nikoho ze svého okoli, komu by to uplné pomohlo, ten
pravni systém Ceské republiky. Ja myslim, Ze to je vSechno jenom napsané, samé vyhlasky,
zakony. Ale kdyz chces néco podle toho zakona nebo vyhlasky uplatnit, tak vsichni se na tebe

divaji, jako co po nich chces, jakoze skoro na to pomalu nemas ani narok.

28 https://www.youtube.com/watch?v=3d7LmillYX4&t=116s

64



Velkou roli tu hraje tedy i nedGvéra v pravni systém. Jolana si vlastné¢ piijde
nezpiisobila i v ramci socialniho systému CR, a tudiZ se v ném ani neorientuje. Pfipada si
jako ¢islo na papife. Nikdy neslysela o CRPD. Nevnimd ani podporu ze strany socidlnich
pracovnikit ve svém obvodu. Socialni prace, kterou tam Jolana zazila, byla pouze

kontrolniho charakteru, ale nikdy ne podptrna.

J& 1 Katefina jsme, na rozdil od Jolany, moznost dostat se k prondjmu bytu zvlastniho
urceni méli. Oba mame byty v domech, kde jsou pouze byty zvlastniho urceni. Vratme

se tedy ke clanku 19 a jeho dalsimu bodu, kdy stat ma zajistit, aby:

b) osoby se zdravotnim postiZenim mély pristup ke sluzbam poskytovanym
v domacim prostiedi, rezidenénim sluzbam a dal$im podpirnym komunitni sluzbam,
véetné osobni asistence, ktera je nezbytna pro nezavisly zpilisob Zivota a zaclenéni

do spolecnosti a zabranuje izolaci nebo segregaci.

V naSich domech pfed uGcinnosti zdkona o socialnich sluzbach a kratce i po ni
fungovaly sluzby osobni asistence poskytované nejprve tzv. ,civilkari“ (dle zékona
¢. 18/1992 Sb., o civilni sluzbg), tedy mladymi muZi plnicimi si takto svou zdékladni
vojenskou sluzbu. Ta vsak skonc¢ila k 31. 12. 2004.” Od roku 2007 se sluzby
profesionalizovaly dle zdkona o socialnich sluzbach. V téchto domech sice nadale plsobi
poskytovatelé socialnich sluzeb, ale jejich dostupnost je jiz tzv. ,,na zavolani“, ale pouze

na pfedem domluvené tkony, které je nutné domlouvat s néjakym casovym piedstihem.
Katefina k tomu fika:

., Viceméné, pak mam teda ten byt, jsem tady a sice tady prespim, ale je problém
s asistenty. Tady, jak je poskytovatel, tak mé tady nechtéji, ze je toho malo na to pomahani.
Ted' byl covid, tak jsem dokonce asi tFi mésice nevyuzila jejich sluzeb, takze se mnou mohli
ukoncit tu smlouvu. TakzZe jsem byla vyloucena. TakZe uz ani to. Mné uz to stejné
nevyhovovalo, protoze potiebuji hlavne nékoho na noc. Ja vzdycky pres den nékoho sezenu,
ze mi pomahaji kamaradky nebo nékdo z rodiny anebo nékdo, koho prileZitostné sezenu, ale

«

na tu noc nemuizu sehnat vitbec nikoho.

Dalo by se tedy konstatovat, Ze s profesionalizaci péce se dostavila i jeji nedostupnost.
Sluzby jsou nyni opravdu poskytovany s vyssi kvalitou, ale vytratila se jakasi spontannost.

Za dob ,,civilkara jsem mohl kdykoli béhem dne zavolat. I kdyZ byl asistent zrovna u jiného

2 https://www.army.cz/scripts/detail.php?id=3895

65



klienta, véd¢l jsem, Ze ptijde v horizontu nékolika desitek minut. Jednalo se tedy o takového
sdileného osobniho asistenta. Byt’ v takovychto domech desitky let ziji, nejsem rozhodné
jejich fanouskem. Akumulaci tolika lidi s postiZenim na jednom misté nepovazuji za dobrou.

Co je tedy problém?

Je to podle m¢ pravé ten komunitni duch sluzby, jak se piSe v CRPD. Je jasné,
ze poskytovatel socialnich sluzeb s krajskou piisobnosti bude obtizné¢ zajistovat sluzbu
na zavolani. Tu je opravdu mozné zajistit pouze ve specifickém zatizeni, kde nechceme ani
jeden z nas zit. Cesta k tomu, abychom si mohli dojit na toaletu vzdy, kdyz potfebujeme, je
mit n¢koho stale na dosah, stale pii sobé. A to pfi soucasné vysi prispévku na pé¢i neni
realné, pokud to n¢kdo nebude délat bez naroku na honorat. A to jsou schopni délat pouze
nasi rodinni pfislusnici z lasky k ndm. Komunitni sluzba formou sdilené¢ho asistenta je tedy
moznd pouze za piedpokladu, ze jako klienti budeme ve stejny ¢as na stejném misté.
Nebudeme moci chodit do Skoly, zaméstnani ¢i za zdbavou. Sdileny asistent byl pro mé
vhodnou formou v moment€, kdy jsem pracoval pro jednu firmu z domova. Neni to tedy

cesta pro zrovnopravnéni prilezitosti. Neni to cesta, jak si svobodné€ zvolit misto pobytu.

Jak jsem popisoval vyse, v nasem domé na Cerném Mosté v roce 2009 hotelo. V noci
se musel evakuovat cely diim a jedna ze sousedek pii pozaru zemiela.’* Dalsi priklad
o nevhodnosti soustfedéni lidi s postizenim na jednom misté je pozar v Ustavu ve
Vejprtech.?! V nagem domé& béhem evakuace zlistalo mnoho ndjemnikli ve svych bytech,
protoze neméli doma nikoho, kdo by jim pomohl vstat z postele. V takovémto prostredi
nemate sousedy, ktefi by vdm byli v nouzi schopni pomoci. Vasimi sousedy jsou lidé, kteti
sami potebuji pomoc. Pfitom tyto domy jsou stile béZzné a jenom v Praze jich méme pét.
Paradoxem pak je, Ze byly stavény pravé kvili dostupnosti sluZzeb na jednom misté a tyto

sluzby zde dostupné nejsou.

Jolana je nyni ve stadiu, kdy pfijala svlij zivot na venkové a ve vlastnim domé, ale
nedovede si predstavit, jak by tam fungovala, kdyZ matka nebude zvladat poskytovat péci.

Nevi o sluzbach v misté bydlisté, které by ji poskytly pomoc a podporu v potiebném rozsahu.

Shrneme-li tuto podkapitolu ve vztahu k ¢lanku 19 CRPD, mizeme konstatovat,
ze Jolana chce bydlet v Praze, ale nemuze, kviili nedostupnosti bydleni a sluzeb. AZ se o ni

mama nezvladne postarat, chtéla by bydlet doma, ale nedokaze si to kvili finan¢ni a mistni

30 https://prazsky.denik.cz/pozary/vozickari-pozar-dum-pecovatelska-sluzba-cerny-most-hasici-zemrela-
zena-20191114.html
31 https://www.hzscr.cz/clanek/tragicky-pozar-v-ustavu-pro-mentalne-postizene-ve-vejprtech.aspx
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nedostupnosti sluzeb predstavit. Katefina ma v ngjmu byt, ve kterém nemulize samostatné
bydlet kvili nedostupnosti sluzeb v noci. Ja bydlim v domé, v némz z bezpecnostnich
divodi bydlet nechci, ale kvili finanéni nedostupnosti sluzeb se nemohu svobodné
prestéhovat. Jednou bych se rad piesunul na svou chalupu na Sumavu nastalo, ale pii

soucasném nastaveni PnP si to nedokazi predstavit.

6.5  Podpora ze strany rodici a okoli

Podle Novosada (2011) mé zivot s télesnym postizenim rozmér vyzvy a konfrontace.
Clovék s t&lesnym postizenim Zije ve stalé, kazdodenni konfrontaci probihajici ve tfech

zakladnich rovinach:

e v konfrontaci mezi moznostmi danymi omezenymi, nerozvinutymi, poskozenymi
¢1 absentujicimi funkcemi vlastniho téla a ambicemi jedince pfiméfenymi jeho

nadani, intelektu, vzdélani, véku a sociokulturnimu statusu;

o ve stalé reflexi sebe samého v postojich a chovani druhych lidi a ve srovnavani sebe
samého s jinymi jedinci obdobné postizenymi;
e v konfrontaci mezi tim, ¢eho by s ohledem na panujici hmotné a vykonové atributy

soucasné spole¢nosti mél dosahnout, a tim, ¢eho realn¢ dosdhnout maze.

Zde se zamysleme nad slovy Jolany, kdy hovoii o svém snu stat se ucitelkou
na zékladni Skole v misté¢ svého bydlisté. Jolana je zde tvrdé feditelem konfrontovana
se svym postizenim. Reditel nejenze se dopousti jasného ableismu, ale jesté své
stigmatizujici pfedsudky ptfendsi na zdky ve Skole. Chce-li tedy Clov€k s postizenim
dosdhnout spolecenského postaveni a vydélat si penize, znichz by si napiiklad mohl
kofinancovat péci a uvazovat nad samostatnym bydlenim, musi se postavit nejen svému
postizeni, nediavere rodicl, ale 1 postojiim druhych lidi. Z vlastni zkuSenosti mohu doplnit,
Ze v této situaci nepomaha ani fakt, ze nejenze vypadate ,,jinak®, ale od lidi, ktefi na vas
takto mohou koukat, jeSté pottebujete pomoc. Tato potieba pomoci vas stavi do role

prosebnika. Vzdjemna pracovni interakce s kolegy tak neni rovnocenna.

Novosad déle upozoriiuje na paternalistické a podcenujici pfedsudky — charakterizuje
je pfistup, v jehoz radmci pomahajici €1 pecujici osoby (ba 1 ,,0svicena* vefejnost) posuzuji
vuli, moznosti a vhodnost potieb, pfani i relevanci citi lidi s télesnym postizenim a rozhoduji

o tom, co tito lidé mohou, dokézou a co ne, bez ohledu na jejich skute¢ny potencial. Jaksi
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samoziejm¢ se predpokladd, Ze si tito jedinci zaslouzi politovani a ochranitelsky postoj
¢i dohled ,,pomahajicich®, ktefi nejlépe védi, co je pro ,,postizené” dobré, bezpetné

a dosazitelné. Typicky je ochranitelsky, peCujici a charitativni pfistup.

To jasné demonstruje jak Jolana, tak Katefina. Zavislost na péci rodicii z nas déla
veéené deti. Muzete podotknout, ze toto se déje ve vSech rodinach a neni to specifikum lidi
s postizenim. Musite si vSak uvédomit, ze rodi¢ na své dit€ bez postizeni ma vliv ,,pouze*
autoritativni. Muzete se kdykoli sebrat a odejit. Kdezto Jolana s Katetfinou si bez rodict
nedojdou ani na toaletu. Jsou na jejich pomoci existenéné zavislé. Rodice nemaji duvéru,
ze by se o né¢ n¢kdo ,,cizi“ zvladl postarat. To do jisté miry pienesli i na obé Zeny, které

to prijaly jako normu.
Katefinu se matka také snazila podpofit v samostatnosti:

., Zhruba na té stiedni, kdy se rodice presunuli za Prahu, to bylo v obdobi té stredni
skoly. A mama chtéla kazdopadné, aby mi tady ten byt ziistal, abych ho méla. Ale abych tady
zustala trvale, to ne, to nerikala. Ale Fikala, ze by bylo fajn, kdybych nékoho sehnala
na néjaké spolubydleni, kdo by se mnou byl a mohla bych byt pres tyden tady a na vikend
treba jezdit tam, ale to jsem nikdy nenasla nikoho. Kdyz uz by tady nékdo byl, tak by tady

chtel bydlet vylozené s tou asistenci kazdodenni (placenou — pozn. autora).

V mém piipadé velkou roli hrdlo, Ze m& matka po tragické smrti mého otce Sla
pracovat do Jedlickova ustavu. Vidéla tak na vlastni o€i, Ze jeji péci pohodIn€ mtze nahradit
profesional. Mné¢ to navic bylo piijemné;jsi a vyhledaval jsem Casto situace, jak se od matky,
ktera mi byla v ,,Jedlickarné* potad za zady, odloucit a uzivat si vlastni svobody. Stereotypy
vici lidem se zdravotnim postiZzenim reprezentovaly obé mé babicky. Kdyby bylo na nich,
nejradéji by si mé vzaly do péce a pekné si m& doma opecovavaly a vykrmovaly. Jedna
z nich brala mé postiZeni doslova jako prokleti, coZ mi i mnohokrat opakovala. Stale se mnou
jezdila za 1éciteli, protoZe potfebovala mé télo napravit. Dodnes nemohu zapomenout, jak
propukla v hurénsky smich, kdyZ jsme ji s manZelkou oznamili, Ze se budeme brat. Druha

ma babicka zase nemohla pfenést pies srdce, ze budeme adoptovat dit¢.

Situace, Ze Clovek s postizenim se miiZze stdt sdim pecujicim, je pro mnoho lidi
ve spolecnosti obtizn€ predstavitelna. To mohu pravé demonstrovat na piibéhu nasi adopce.
Nejprve mi I€kat na sexuologii vysvétlil, ze je vlastné dobte, Ze nemohu mit déti. ,,Vzdyt
se na sebe podivejte, jak byste se chtél starat o dit¢, kdyz se nepostarate sdm o sebe?*

To bylo opravdu velmi ponizujici a v mém zivot€ i nejvice zraiujici. Ani cely proces adopce
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nebyl prochazkou rizovou zahradou. Bylo nam ptimo feceno, Ze nebyt toho, ze je manzelka
»zdrava®, dit¢ bychom nemohli dostat do péce. Vice o tomto zZivotnim obdobi hovoiim
v dokumentu Na cest&.*? Spole¢nost nepredpoklada, Ze v nejlepsim zajmu ditéte by mohlo
byt, ze by bylo mym ditétem. Problém neni v tom, Ze bych nemél kompetence pro vychovu
ditéte, vzdyt’ jsem d¢lal i vedouciho na détském tabote, mam na to dokonce kurz a studoval
jsem na pedagogické fakulté. Problém je v tom, ze fyzicky nezvladnu ud¢€lat urcité véci.
Jedna se tedy o ableismus ze strany systému, ktery mi nedokaze zajistit odpovidajici osobni

asistenci a ne mou ne/schopnost postarat se o dit¢.

Musime si uvédomit, ze ze strany rodici neni nepodpora osamostatnéni zlym
umyslem. Rodice nas velmi miluji a délaji vSe, aby nas ochranili. Pro¢ tedy Jolanu podcenuji
a zneschopiiuji? Zde je dulezité opct zminit kontext. Narodili jsme se za minulého reZimu,
v dob& normalizace. Hned pfi naSem diagnostikovani naSe matky slySely, Ze je to tragédie
a Ze to nemuseji samy nést a mohou nas odlozit do ustavu. Rodice tedy ptirozené podlehli
tomuto negativnimu diskursu ve spolecnosti a vidi nas v nasi zranitelnosti. A prestoze
si uvédomuji, Ze péci jednoho dne pfestanou zvladat, nevéti, ze nékdo kromé nich samotnych
tu péci zvladne. Tento fakt by jisté stal za samostatny etnograficky vyzkum, ktery by
do hloubky prozkoumal, co se v rodinach odehrava. Pro tuto praci jsem se vSak rozhodl

nazirat na problematiku o¢ima nds uzivatell a ptijemcti pomoci.

6.6 Vyhledy do budoucna a Sance na samostatny Zivot
s prispévkem na péci

V predeslych kapitolach jsme si zejména popisovali, jak vSichni tfi Zijeme nyni a jaké
k tomu vedly historické souvislosti. Jaké strategie (pfe)ziti planujeme v budoucnu vyuZzivat?
A jak by se ndm zmeénil zivot, pokud by byl schvalen paty stupen ¢i jiny, individualizovany
systém zajisténi péCe podle naSich potieb?

Vyse jsem psal, ze Jolanina pfedstava o budoucnosti bez péce matky je pomérné
fatalistickd, kdyzZ ji redlné zhodnocuje tak, ze pijde na LDN a tam zemfe. Katefina o své
budoucnosti bez péce matky uvazuje takto:

,,Ja si Fikam, Ze to jesté néjakou dobu potrva, ze ty pomiicky se zlepsuji — zvedaky.

A asi bych si potom nasla néjakou tu asistenci, Sla bych do néjakého poradniku, protoze jak

32 https://www.ceskatelevize.cz/porady/11068401476-na-ceste/
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Jjsem se ted poptavala, kolikata bych byla, kdyz bych se ted prihlasila do Asistence nebo tady
Jsou néjaké jeste taky, takze by to jeste bylo na par let. A asi bych si dala i néjaké inzeraty,
kdyby byl nékdo ochotny mi docasné pomahat. Musela bych se urcite presunout do Prahy

a taky treba prodat kus pozemku, abych méla penize, aby nam nékdo mohl vypomdahat. *

Z jeji feci je patrné, Ze ani ona piili§ nevéti v pomoc statu. O CRPD slysela spise jen
jako o pojmu, ale nevi, co je v ni obsazeno. A jak by se zménil Kateting zivot, kdyby

dostavala penize na péci podle svych skutecnych potieb?

,, Tak urcite, pokud bych sehnala cloveka, ktery by mi asistoval jenom a vyhovovali
bychom si, tak urcité bych chtéla ulevit mamé, minimdlné na ty vsedni dny, Ze bych prave
byla tady v Praze a nemusela bych dojizdét. A ani bych se nemusela nikoho doprosovat, aby
mi asistoval, v rodiné bych to mohla vsechno zaplatit. Urcité by to bylo skvelé. A i Ze bych
méla nékoho porad s sebou, zZe bych nemusela drzet ty zachody, nebo v tech bunddach byt,

néekde nebyla nabalena porad. Kdyby mi pomahal nékdo, jako mi pomdhd mama ted. *

Muzeme pozorovat, ze Katetiné by individualizovany pfispévek na péci umoznil vést
dastojnéjsi zivot. I kdyz by se nechtéla Upln€ odtrhnout od mamy a jezdila by za ni

na vikendy, byl by jeji Zivot 0 mnoho samostatn&;jsi.

Stejnou otazku jsem polozil Jolan€. Ta spontdnné vyhrkla, Ze by se okamzité

piestéhovala do Prahy:

., Ano, ihned. Ale musela bych fakt védet, zZe ta zajisténd péce opravdu bude, aspon téch

dvacet hodin... Kdyz bych méla tuto moznost, tak bych asi nevahala a sla do toho ihned.

Jolana si uvédomuje, Ze by potiebovala dalsi podporu, ale touha opustit svlij pokoj

s balkonem a zacit Zit je pro ni velkym lakadlem.

A co by se stalo u m¢, kdyZ si polozim stejnou otazku? J4 bych urcité vyuzil tuto
moznost najit si pravidelného asistenta a vyrazné bych rozsifil své mozZnosti seberealizace.
Prestal bych zit v neustalém napéti. Samoziejmé jsem si védom, stejné jako obé
respondentky, Ze finance nejsou samospasné a clovék bude muset vzdy fesit plno problémi.
Nicméné by se u mé rozhodné zmeénila dlstojnost Zivota, o niZ hovoii i1 Katefina. MoZnost
za péci zaplatit by jist€ vyrovnala naSe postaveni. Byli bychom schopni vzit vice Zivot
do vlastnich rukou. Velmi bych naptiklad zvazoval moznost odstéhovat se ze soucasného
bytu v ,,malém ghettu®. Zde stale vnimam ten benefit v podob¢ sluzeb jako stézZejni pro mij

krizovy management.

70



Pokud by PnP dale fungoval v nezménéné podobé, budou obé zeny do budoucna
pravdépodobné fesit existencidlni problém, az jim matky nebudou schopné poskytovat
pomoc. Nadale budeme muset vymyslet a uplatiiovat nase strategie (pte)ziti. Budeme nadale

v roli prosebnikli. Nebudeme lidé¢, kteti mohou uplatiiovat sva prava zarucena CRPD.
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IV. DISKUSE VYZKUMU

Jak jsme si ukazali na piikladech nés tfi, lidi s télesnym postizenim, stézejni
a fundamentalni podminkou pro nas zivot je osobni asistence. V souladu s tim byt plné¢
¢lovékem neznamend poradit si bez pomoci. To znamend posun vyznamu s vyznamnymi
socidlnimi a politickymi disledky, protoze osobni asistence radikdlné méni nase obecné
chapani nezavislosti. Misto autonomie to nyni znamena urCity typ vzajemné zavislosti

(Mladenov 2012).

Koncept rovnosti, kde ptipoustime, ze vSichni lidé jsou néjakym zptisobem zavisli, by
m¢l také zohlediiovat riizné pozadavky na podporu obcant se zdravotnim postizenim
a uznavat, ze jednotlivci jsou v rizném postaveni a mohou potfebovat rtizné formy podpory

vcetné osobni asistence (Brennan et al. 2016).

Osobni asistence je zakladnim piedpokladem pro to, abychom se mohli posunout
z pozice objektl socialni politiky do role subjektl. Proto je nutné pfijmout fakt, Ze osobni
asistence neptedstavuje sluzbu, kterd by nds néjak zvyhodiiovala oproti ,,bézné* populaci,

ale uplny zaklad pro moznost naseho bézného fungovani.

,Prestoze je postizeny subjekt odkazan do trvale prekérni pozice a je opakované nucen
podrobovat se nové Kklasifikaci, rediagnéoze a piezkuSovani stupné nezplsobilosti
a nesobéstacnosti, formalné¢ a administrativné je vymezen a konstruovéan jako piijemce
privilegia, které spociva ve vyvazani z povinnosti, jeZ normativ zodpovédného obcana
uvaluje na ostatni. Pfedstava o privilegiu se odrazi i ve formulacich, které mluvi o vyhodach
pro lidi s postiZzenim, ale i v jemnéjSich formulacich jako specidlni potieby, specialni formy
zabezpeceni apod. Diskurs vyjimky dovoluje vidét formy kompenzace, které by mély
vyrovnavat obtize se socidlné¢ a kulturné konstruovanymi bariérami v plné obcCanské
participaci, spiSe jako charitativni dobrodini spolecnosti* (Kolatova 2014, str. 55).

Vyrok Koldfové mizeme potvrdit pasazi o spravnim fizeni pii pfizndvani stupiti
zavislosti na péci. Systém nds tf1, ale 1 dalsi, stejné€ ¢i podobné postizené, stale vidi jako lidi,
které je potieba zaSkatulkovat do spravné piihradky. Vymezuje nas negativné. Misto toho,
aby se zajimal o to, co bychom mohli délat pii adekvatni podpofe, zkouma nase slabiny a ty
se snazi jeSt¢ marginalizovat, abychom ndhodou nedostivali vic, nez si zaslouzime

a na systému neparazitovali.
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Normy umoznuji a vytvareji fad pro ty, kdo maji standardizované organy
a subjektivitu, ale dé€laji potize, znemoziuji nebo vylucuji ostatni s nestandardizovanymi

organy a subjektivitou (Moser 2005).

Vétsina definic nezéavislého zivota obsahuje tfi prvky. Za prvé tvrzeni, ze lidé
s postizenim by méli mit stejné moznosti volby a kontroly jako lidé bez postizeni; za druhé
zpochybnéni obvyklého vykladu slova ,,nezavisly*; a kone¢né za tieti snahu, aby veskerou
potfebnou pomoc fidili sami postiZzeni jedinci. Jak napsal Simon Brisenden, prikopnik
nezavislého zivota, ,,nezdvislost neni spojena s fyzickou nebo intelektualni schopnosti
postarat se o sebe bez pomoci; nezévislost se vytvari tim, Ze mame pomoc, kdyz a jak ji
¢loveék potiebuje (Brisenden in Morris 2004). Nezavisly zivot je také spojovan se slovy
,Vybeére a ,kontrola® a tyka se jak prostiedi, ve kterém nékdo Zije, tak pomoci pottebné pro

kazdodenni zivot (Morris 2004).

Novosad (2011) apeluje na uvédoméni lidi, jaké sily ztraceji 1lidé s postizenim pfii
zvladani béznych (majoritni spolecnosti odstranitelnych) piekazek a ze by tyto sily mohli
vyuzit Iépe, kdyby byla jejich podpora efektivnéjsi a adresnéjsi a kdyby majoritni spole¢nost
byla vstiicngjsi, empatictéjsi a méné zatizena predsudky.

K tomu, aby byli lidé s postizenim ,,suverénni* a ,nezavisli“, je tfeba, aby vybér
a kontrola, kterou maji osoby se zdravotnim postizenim nad jejich pomoci, byly
podporovany urcitou infrastrukturou. Osobni asistence zahrnuje vzorovanou sit’ vzajemné
propojenych ¢innosti, které zahrnuji postupy hodnoceni potieb, sloZita opatieni tykajici
se financovani a odpoveédnosti, moznosti odvolani a diilezité je vzajemné Skoleni, podpora
a poradenstvi. Z fenomenologického hlediska takova sit’® zprostfedkovava konkrétni

porozumeéni lidské bytosti (Mladenov 2012).

Peclivé prozkoumani ,,idealnich* schémat osobni asistence pro nezavisly zivot vSak
ukazuje, Ze navrhuji systém opatfeni, ktera €inn€ kontextualizuji a rozd€luji suverenitu
a autonomii individudlniho jednani a rozhodovani (Mladenov 2012). Pouhy dlraz
na individualni prava, jako je autonomie a nezavislost jednotlivce, by mohl odradit nékteré
skupiny, pokud by byla vyklddana pfili§ uzce. V hor§im ptipadé¢ by mohly byt klicové
zasady, jako je nezavislost, zneuzity k ospravedlnéni odepteni nebo odebrani osobni

asistence, pokud uzivatelé potiebuji ke koordinaci systému dal$i osoby (Brennan et al. 2016).

Podminkou nezavislosti je moznost reflexivné se zapojit do svéta svého byti — nebot’

nemuze-li ¢lovek svobodné upravovat hranice svobody, je obCanstvi past a 1ze ho povazovat
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za svobodného ve vézeni. Z tohoto pohledu individualizovana lidské bytost potiebuje mit
pfistup k infrastrukturam zprostiedkovavajicim jeji individualizaci, kterd se odehrava ve
vztazich a interakcich s ostatnimi (rodinnymi piislusniky, osobnimi asistenty ale tieba
1 kompenzacnimi pomtckami). Takovy piistup by mél umoziovat pribézné ptizptisobovani
samotnych téchto infrastruktur, které nelze nikdy opravit jednou provzdy, ale vyzaduji
neustdlou problematizaci a znovuuzékonéni. Podminkou pro to je kolektivni akce — pouze
kolektivni akce mtize udrZet infrastruktury zprosttedkovavajici individualizaci oteviené pro

pristup, problematizaci a pienastaveni (Mladenov 2012).

V ramci zakona o socidlnich sluzbach se pro ptiznani stupné PnP hodnoti schopnost
zvladat zakladni Zzivotni potfeby. Za neschopnost zvladani zékladni zivotni potieby
se povazuje stav, kdy porucha funkénich schopnosti dosahuje urovné uplné poruchy nebo
poruchy tézké, kdy 1 ptes vyuzivani zachovanych potencidlti a kompetenci fyzické osoby
a vyuzivani bézné dostupnych pomticek, prostredki, pfedméti denni potifeby nebo vybaveni
domaécnosti, vetejnych prostor nebo s vyuzitim zdravotnického prostiedku nelze zvladnout
zivotni potfebu v pfijatelném standardu. Za neschopnost zvladani zakladni Zivotni potteby
se povazuje rovnéz stav, kdy reZim natizeny odbornym Iékafem poskytujicim specializované
zdravotnické sluzby neumoZiuje provadéni zdakladni zivotni potieby v pfijatelném
standardu. Pfijatelnym standardem se rozumi zvladani zakladni Zivotni potteby v kvalité
a zpusobem, ktery je bézny a obvykly, a ktery umoZiluje, aby tato potieba byla zvladnuta

bez kazdodenni pomoci jiné osoby.*?

Morris (2004) upozoriiuje, ze Southampton Center for Independent Living, nd
identifikovalo 12 ,,zakladnich potieb®, které jsou zdsadni pro dosaZeni nezavislého Zivota.

Tyto jsou:
1. Plny pfistup k prostiedi, ve kterém Zijeme;
2. PIn¢ dostupny dopravni systém;
3. Technické pomicky — vybaveni;
4. Bezbariérove prizpusobené bydleni;
5. Osobni asistence;

6. Inkluzivni vzd€lavani a Skoleni;

33 yyhlaska &. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach
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7. Pfiméfeny piijem,;

8. Rovné prilezitosti pro zaméestnani;

9. Vhodné a dostupné informace;

10. Advokacie (smérem k sebeobhajob¢);

11. Poradenstvi;

12. Poskytovani vhodné a dostupné zdravotni péce.

To jsou oblasti, ve kterych maji lidé se zdravotnim postizenim pozadavky ptesahujici
pozadavky lidi bez postizeni, které musi byt splnény, maji-li mit rovny pfistup k lidskym
a obCanskym pravim. Filozofie nezavislého zZivota vSak také zduraziuje, Ze zptsob, jakym
jsou tyto dodatecné pozadavky splnény, je zasadni pro dosazeni téchto rovnych podminek:
zdravotné postizena osoba musi mit moznost volby a kontrolu nad tim, jak jsou potieby
napliiovany (Morris 2004). Touto kontrolou se vSak nemysli jakési ,.totalni pifevzeti moci®.
Volba a kontrola se stale odehrava vztahoveé a je nutné kolektivni vyjednavani. Kontrolu

a volbu zde chéapu jako mit sviij hlas a vliv na zpiisob napliiovani potieb.

Pro¢ se tedy stale zamétujeme na lékai'sky model postiZzeni? Ano, 1ékatsky model nam
umoziuje jednoduse Skatulkovat. Dokud nebudeme lidi s postiZenim pojimat v ramci Sir§ich
souvislosti v ramci jejich sité aktéri a kontextualné, tedy individualn€, budeme neustéle
vytloukat klin klinem. Budeme se snaZit lidi s postizenim neustdle normalizovat. Moser
(2005) vidi, jak technické pomicky, rehabilitacni metody, systémy osobni asistence,
finan¢ni a jiné zdroje, vSechny tyto a mnohé dalsi véci putuji z jednoho mista na druhé a také
vytvareji nezbytné podminky pro to, aby normalizace mohla probihat. Shromazdovéani,
artikulace a pteklad normaliza¢niho zpusobu uspotfadéni do ideologie socidlniho statu
a politiky zdravotniho postiZeni, jeho cirkulace a zakotveni v rozséhlé siti vefejnych sluzeb
a opatieni a jeho delegovani do trvalejSich materiald, jako jsou pravni texty, technologie
a fyzické prostiedi, €ini tento zplisob uvazovani produktivnim a mocensky plnohodnotnym.

Ptitom zévislost neni tim, co d€la rozdily mezi lidmi, protoze zavislost byla také vynalezena.

MiuZeme rozliSovat mezi "afirmativnimi" a "transformacnimi" redistribu¢nimi
opatfenimi. Placeni rodi¢iim za péci o jejich postizené déti je piikladem afirmativni
redistribuce, kterd znamena pouhé pierozdéleni zdrojl, anizZ by se zménily zdkladni
mechanismy udrzujici podiizenost postizenych osob (a patriarchalni utlak Zen). Naproti

tomu rozvoj komunitnich sluzeb, jako je podporované bydleni nebo osobni asistence, by

75



mohl mit transformac¢ni ucinky (pokud nejsou utvareny podle chybnych legislativnich
definic) a zrovnopravnit déti se zdravotnim postizenim s détmi bez zdravotniho postizeni
(a zeny se mohou svobodnéji vénovat zivotu mimo domov). Nestaci obhajovat socidlni
a ekonomicka prava, ale je tfeba obhajovat transformacni opatieni k dosazeni téchto prav.
Pfestoze nemohou nahradit podporu pifijmu a pokryt dodate¢né naklady na zivot
se zdravotnim postizenim, jsou opatfeni, jako je osobni asistence, podporované bydleni
a dostupné bydleni, nezbytna pro uskutecnéni socialni transformace v oblasti zdravotniho
postizeni. Tato opatfeni vSak ve stavajicich programech deinstitucionalizace (dale jen DI)
v regionu stfedni a vychodni Evropy chybéla, nebot’ tvlirci politik vnimali DI pievazné
ve smyslu infrastrukturnich investic do novych pobytovych zatfizeni bez SirSich politickych
zmeén v oblasti komunitnich sluzeb, osobni asistence nebo bydleni (Petri a Kozma, 2017;
Mladenov a Petri, v recenznim fizeni). Bez zavedeni takovych zmén jsou vSak
postsocialistické zemé& stfedni a vychodni Evropy nuceny vyhovét tlakiim EU shora dold
na DI a ustanovenim CRPD jen napil - rekonstrukci starych zatizeni a/nebo vystavbou
mensich replik velkych statnich socialistickych pobytovych zatizeni. Lidé se zdravotnim
postiZenim zatim zlstanou uzavieni v ustavech nebo doma, zatimco nezavisly Zivot ziistane

abstraktni, vzdalenou a dokonce hrozivou "zapadni zalezitosti" (Fylling et al. 2020).

Clanek 19 Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim vyzaduje, aby byla
k dispozici fada sluzeb, které zajisti, Ze lidé se zdravotnim postiZenim budou moci Zit

nezévisle v komunité na rovnopravném zaklad€ s ostatnimi obCany (Brennan et al. 2018).

Rovnéz je zajimavy fenomén ciziho ¢lovéka ve vlastnim domové, byt je to ¢lovék
prichazejici pecovat o ¢lena rodiny. Tento fenomén se opakuje v naSich piibé&zich.
Nejsiln€jsi je jist€ u Jolany, ale i Katefina zminovala problém otce s pousténim si n€koho
ciziho do svého svéta. Pro mou manzelku je také nékdy tézké poustét si doml osobni
asistenty, ktefi narusuji jeji prostor. Ostatné to potvrzuji i zkuSenosti matky ze Svédska
s osobnimi asistenty: ,,Jsou to lidé, kteti pracuji s mym synem, v mém dome¢, v mé roding. ..
Ja musim byt ta, ktera vybira, kdo s mym synem bude pracovat* (Brennan et al. 2016).

Osoba rodice, nebo chceme-li dominantniho pecujiciho, je st€Zejnim prvkem nasi sité
aktérll, v niZ se utvaii autonomie nas tfi. Pro ucely tohoto zkoumani je vsak nejdulezitéj$im
poznatkem vztahovost. Tvrzeni, ze vSe - 1idé, subjektivity, jednani, védecka fakta, technologické

artefakty, texty a symboly - dosahuje své podoby v disledku sité vztahi, v niZ se nachdzi (Moser

a Law 2003).
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Kromé pecujici osoby do nasSich piib&hti vstupuje i1 prispévek na péci a cely proces jeho
priznavani se vSemi dotCenymi aktéry — socidlnim pracovnikem, oSetfujicimi Iékafi,
posudkovym lékafem a piipadné¢ odvolacim organem. Moser a Law (2003) popisuji socialni
systém v Norsku vii¢i lidem s postiZzenim, kde se predpoklada, ze tito lidé budou v ramci systému
aktivnimi &initeli. Byt pasivni neni pfijatelnou moznosti. V CR se to zd4 byt dle nagich piibéhi
naopak. Je zadouci byt pasivni, abych dostal pfispévek, a mohl tak byt o néco mén¢ pasivni,
nikoli takovy, jaky chci byt. Autofi také hovoii o kompetentni subjektivité. Tato zavisi
na artikulaci riznych diskurzii — véetné diskurzti nesouhlasu ¢i dokonce odporu. Zkusenost obou
ucastnic vyzkumu i moje vlastni ukazuje, ze je tézké davat najevo nesouhlas ¢i odpor ¢loveku,
ktery o vas pecuje, sdilite s nim spolecnou domécnost a jste na ném existencn¢ zavisli. Jolana
se nevzepre otci, ktery do jejich spole¢ného domu nepusti pecovatelku. Muze tak vznikat
mocenska asymetrie, kterd se mize stat 1 extrémni, coz ji mizZe promeénit ve formy zneuzivani.
V citovaném ¢lanku tuto asymetrii feSi pomoci modernich komunikacnich technologii. Moje
myslenka je, Ze by tuto roli mohla zastavat i osobni asistence. Zbaveni se fyzické zavislosti
na dominantnich jedincich poskytujicich péci ur€itym omezujicim zplisobem by mohlo mit

vyrazné emancipacni charakter.

,Uschopnéni“ znamena4, Ze socialni prace umoznuje lidem vytvofit strategie, kterymi
se vyrovnaji s podminkami jejich Zivota. ,Empowerment znamend nejenom
se prizpuisobovat, ale naucit se pievzit kontrolu nad vlastnimi zivoty i Zivotnimi podminkami
(Janebova 2014). My nejsme ani ve fazi uschopnéni. Bez osobni asistence pro nas tfi neni
mozné vytvofit si jiné strategie. Bez osobni asistence nemiizeme pievzit plnou kontrolu nad
nasimi Zivoty. Jolana se ve svém prostfedi bez odpovidajici podpory nemé Sanci vymanit
z prostfedi, kde nemuze Zit po svém. Katefina nemiiZze bez osobni asistence zit ve vlastnim
byté. J4 se bez moZnosti zaplatit si odpovidajici pocet hodin osobni asistence nemohu
vymanit z nekone¢ného planovani kazdé hodiny svého Zivota. Nevratim do svého Zivota

spontannost a zivelnost, kterou jsem mél v dobé, kdy jsem byl sobéstacné;si.
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V. ZAVER
Ve své praci jsem se zabyval otazkou, jak soufasné nastaveni prispévku na péci
umoziuje ¢lovéku s télesnym postiZenim, ktery je zavisly na pomoci druhé osoby, Zit

autonomni Zivot?

Na tuto otazku jsme hledali odpovédi ilustraci tii ptibeha lidi s postizenim, ktefi jsou
odkazani na pomoc druhé osoby. Z nich jsme se dozveéd€li, ze prispévek na péci je pouze
jednim z aktéru siti utvarejicich nase (autonomni) zivoty. Nase realita se odehrava v téchto
sitich, kterou vytvareji nasSe rodiny, zdzemi, kompenzacni pomucky, pfistupné prostiedi
a mnoho dalSich faktorii. Tyto prvky na sebe vzdjemné i spolu néjakym zptsobem plisobi,
coz utvaii nasi realitu. V této realité pfijimame rlizné strategie (pte)ziti. Pfispévek na péci je
jednim z vyznamnych ¢initeld, ktery ndm pomaha tyto strategie vytvaret. Aby zivot udrzujici
sité fungovaly dohromady a ¢lovék mohl byt autonomni, musi byt dobife napojené. Jedna sit’
musi dopliovat druhou. Pokud naptiklad rodina neni ochotna a pfipravena podpofit Clovéka
s postizenim, o né¢hoz pecuje, nebude fungovat ptispévek na péci ani v piipade, ze pokryje
veskeré potieby svého pfijemce. Zaroven je dostupnost osobni asistence zakladnim
pfedpokladem pro moZnost vést samostatny Zivot.

Zjistili jsme, ze ptispévek na pé€i umoziuje nasi sit’ aktéri rozSifovat, avSak neni
jedinym aspektem, ktery potfebujeme k samostatnému Zivotu a autonomii. Nase osoby jsou
konstruovany ve vztazich takiikajic skrz naskrz (Moser a Law 2003). Také naSe autonomie
se utvafi ve vztazich. Ale 1 ve vztazich je dilezita reciprocita, aby bylo moZzné napliovat cil
relacni autonomie, kterym je kontrola nad vlastnim Zivotem (Gémez-Virseda et al. 2019).
Neni mozné dat smysl konstrukci osoby, pokud soucasti obrazu neni také télo (Moser a Law
2003). Pokud tedy ¢lovek s postizenim miize vybirat pouze mezi zajisténim péce od Clena
rodiny a specifickym zatizenim, kontrolu nad svym Zivotem ztraci. Pfispévek na péci se tak
stava nefunk¢nim, jelikoz jeho vySe neumoziuje si zaplatit za sluzbu v odpovidajicim

rozsahu tak, aby mohl zit po svém.

Na zékladni vyzkumnou otazku jsme se podivali 1 optikou lidskopravniho modelu
zdravotniho postiZzeni. SnaZili jsme se odpovédét na otdzku, zda ma Cloveék s télesnym
postizenim vyuzivajici dominantné péc¢i rodice moznost zvolit si svobodné misto svého
pobytu, tzn. kde a s kym bude Zit. Toto pravo zaruéuje &lanek 19 Umluvy OSN o pravech

lidi se zdravotnim postizenim.
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Na tfech studovanych ptipadech jsme si odpoveédéli, ze tuto moznost Clovek
s postizenim v ¢eském prostifedi nema. Pro vSechny tii pfipady je nemozné si dlouhodobé
hradit osobni asistenci, kterou potiebuji ke svému zivotu z ptispévku na péci v potiebném
rozsahu. Proto vSichni pfipoustime, Ze Gstavni zafizeni je velkym straSdkem, ale zaroven
tézko hledame alternativni a dlouhodobé udrzitelné feSeni. Ani jeden z nas nezije v prostiedi,
které by si zvolil dobrovolnég, ale zvolil ho v ohledu na zvolenou strategii (pfe)ziti. Nutit
pritom lze bud’ pfimo nebo nepiimo, a to tim, ze stat nezajist'uje ¢i nepodporuje dostatecnou
nabidku alternativ (Johnova a Strnad 2012), pfitom je stat odpovédny za odstranovani
spoleCensky vytvotrenych prekazek, aby zajistil plné respektovani diistojnosti a rovnych prav

vSech osob (Degener 2016).

Studium této vyzkumné otazky ve svém dusledku tzce korelovalo s dal$i otazkou:
Jakou pfedstavu ma Clovek s postizenim vyuzivajici dominantné péci rodice o budoucnosti
a zajisténi péce o vlastni osobu, az tuto nebude moci poskytovat rodi¢ z divodu véku
¢i zdravotnich potizi? Jolanina rychld, fatalistickd odpovéd’ ,,pijdu na LDN a tam umiu,*
vypovida o nepfipravenosti naseho socialniho systému na takové situace. Jak uvadi Vybor
OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim: Institucionalizace nesmi byt nikdy
povazovana za formu ochrany osob se zdravotnim postizenim nebo za "volbu". Neexistuje
7adné ospravedlnéni pro zachovani institucionalizace.** Stat by se mél zaméfit na prevenci
institucionalizace a ne pouze na deinstitucionalizaci samotnou. Nebudou-li komunitni
socialni sluzby, jako je osobni asistence, dostupné finan¢né¢ a mistné, budeme my, lidé zavisli
na pomoci druhé osoby, stale ohrozeni umisténim do tstavu. Pokud nebudeme mit moZnost
dojit si na toaletu kdykoli potfebujeme, nemiizeme hovofit o tom, Ze jsme plnopravni

obcané.

Zde je potieba pfivolat si na pomoc kritickou socidlni praci. Proto jsem v soucasné
dobé s dalSimi lidmi s postizenim inicioval vznik skupiny sebeobhdjcti, ktefi se také citi
utlaCovani systémem socialni politiky statu. Proto jsem se rozhodl sepsat tuto diplomovou
praci, abych pfispél k nasi emancipaci, abychom si dokazali uvédomit sva prava a zaroven
aktivizovat nasi silu, abychom dokézali vyuzivat sviij potencidl k uspokojeni potieb
(Janebova 2015). ,,Zplnomocnujici pfistup* pomaha lidem pievzit kontrolu nad jejich zivoty.

Lze ho vymezit jako podporu schopnosti klient ovliviiovat lidi, organizace a prosttedi, které

34 CRPD/C/5: Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies (2022)
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pusobi na jejich zivot, ziskdvat a rozvijet moc a kontrolu nad svym Zivotem a zivotem jejich

komunity (Lassiter, Dew, Newton, Hays, Yarbrough in Janebova 2015).

Dalsi zkoumanou otazkou bylo, zda ma cClovék s télesnym postizenim pfistup
ke sluzbam poskytovanym v domécim prostiedi v¢. osobni asistence v takové mife, aby
nebyl zavisly na pomoci rodice? Na ptikladu Jolany a Katefiny jsme si demonstrovali,
ze sluzby osobni asistence jsou t€zko dostupné mistné i financné. Vyuzivani socialnich
sluzeb brani mnoho faktord. Jednim z nich mohou byt i1 pravidla sluzby, kterd nejsou
v souladu s potiebami Clovéka s postizenim. V piipad¢ Katefiny to byla nemoznost zajistit
si no¢ni otaceni na lazku. V piipad¢ Jolany do toho vstupuje i osoba otce, ktery neumoziuje
vstup do domu ,,cizim“ lidem. Zde by jist¢ byla potfeba osvéta a prace s celou rodinou
v ramci socidlni prace. Je s podivem, ze v rodiné neprobéhla zZadna depistaz z mistni obce
s roz$ifenou plsobnosti. Zkoumani takto slozitych vztahli v rodin€ a odhaleni, co se v téchto
rodinéch odehrava, by stalo za uvazeni vénovat etnograficky vyzkum. Z mé praxe i z tvorby
této prace ve mn¢ nardsta obava, zda v té€chto rodinach kvili vzajemné zavislosti nedochazi

k situacim, které mohou hranicit az s prvky doméciho nasili.

S tim uzce souvisi dal$i vyzkumna otazka, zda je clovék s télesnym postiZenim
podporovan ze strany pecujiciho rodie k samostatnosti a sobé&stacnosti? Nejvétsi podporu
od rodi¢t jsme mohli pozorovat na mém vlastnim piibéhu. Podporu demonstruji na tom,
Ze ma matka si vytvofila zkuSenost s pé¢i zajistovanou jinymi lidmi. Pokusil jsem se tuto
problematiku zasadit do Sir§iho spolecenského ramce, kdy vSichni tfi a naSe rodiny
vychézime z prostfedi, kde na postizeni bylo pohlizeno jako na defekt, jako na néco
nenormalniho. Tyto pfedsudky jsou vrodi¢ich Jolany a jejich sousedech hluboko
zakofenéné. Je potieba edukace a zména spoleCenského diskursu. I my sami, lidé
s postizenim a sebeobhdjci, se musime snazit o zménu diskursu ze stale pfevladajiciho
1ékai'ského modelu zdravotniho postizeni k tomu lidskopravnimu v duchu zminéné kritické

socialni prace a empowermentu.

Jak ¢lovek s postizenim chéape ptispévek na péci? To je posledni vyzkumna otézka,
kterou jsem touto praci chtél zodpovédeét. Dudova (2018) se ve své studii zaméfovala
na chapani pfispévku na péci, ktery vyuzivaji rodinni pfisluSnici na péci o seniora. Ukazuje
zde, ze piispévek na péci je chapan riznymi lidmi rizné. Nékdo jej chape jako odménu
za svou praci, n¢kdo zase jako pfijem seniora, na ktery nema pravo. V nasem piipadé je
chapani piispévku v zasadé dvoji. U dvou ucastnic vyzkumu je ptispévek chapéan jako

odména pro pecujiciho rodice. Jolana s piispévkem ani nepfichazi do styku a jeji matka
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si jej na zéklad¢ plné moci rovnou vyzvedava na posté. Katetiné piijde prispévek na tcet
a cely jej preposila své matce. Mn¢ prispévek pfijde na ucet a ja z néj zaplatim svému
asistentovi, fakturu za osobni asistenci svému poskytovateli a co zbude, je odména pro
manzelku za jeji péci. Pro matky obou Zen je prispévek na péci jedinym zdrojem piijmt. Pro
me je to prostiedek, jak si nakoupit sluzby. Ptijal jsem takovou strategii (pfe)ziti, aby mi
v této vysi stacil. A pro€ je dulezité ukdzat si chapani ptispévku na péci? Dovolim si nyni
odcitovat § 2, odst. 2 zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach:

Rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté prostrednictvim socialnich sluzeb musi
zachovavat lidskou dustojnost osob. Pomoc musi vychazet z individualné uréenych potieb
osob, musi plsobit na osoby aktivné, podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je
k takovym Ccinnostem, které nevedou k dlouhodobému setrvavani nebo prohlubovani
nepiiznivé socialni situace, a posilovat jejich socialni za¢lefiovani. Sociélni sluzby musi byt
poskytovany v zdjmu osob a v nélezité kvalit¢ takovymi zpasoby, aby bylo vzdy disledné

zajisténo dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod osob.

Dle citace by ¢loveék neznaly problematiky mohl nabyt dojmu, Ze je v na§em socialnim
systému vSe v potadku. Zakon piece jasn¢ hovoii o rozsahu a form& pomoci. Jak je tedy
mozné, ze prispévek na péci je pausalni a nezohlediuje potiebny rozsah pomoci, ktery

na téchto strankach popisuji? Vysvétleni nalezneme o néco dale v § 7, odst. 1 t¢hoZ zékona:

Ptispévek na péci (dale jen ,,ptispévek™) se poskytuje osobdm zavislym na pomoci jiné
fyzické osoby. Timto piispévkem se stat podili na zajiSténi socialnich sluZzeb nebo jinych
forem pomoci podle tohoto zakona pfi zvladani zakladnich Zivotnich potieb osob. Naklady

na pfispévek se hradi ze stdtniho rozpoctu.

Ze strany statu se ma jednat o podil. To je ovsem v piimém rozporu s Umluvou OSN
o pravech osob se zdravotnim postiZzenim a jiz n¢kolikrat zminovanym ¢lankem 19, kterym
se stat zavazuje zajistit, aby osoby se zdravotnim postizenim mély pfistup ke sluzbam
poskytovanym v domécim prostiedi, reziden¢nim sluzbam a dal§im podpirnym komunitnim
sluzbam, vCetné osobni asistence, ktera je nezbytnd pro nezavisly zplisob zivota a zaclenéni

do spolecnosti a zabranuje izolaci nebo segregaci.

Zavérem jsem nucen konstatovat, Ze soucasné nastaveni prispévku na péci
neumoziuje ¢lovéku s télesnym postiZenim, ktery je zavisly na pomoci druhé osoby, Zit
autonomni Zivot, pokud tento clov€k nema vybudované dostatecné Siroké a silné site aktéra,

které mu umozni pfijmout odpovidajici strategie (pife)ziti. Chtél bych tim vyzvat statni
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predstavitele, aby pfijali odpovidajici opatfeni, kterda umozni lidem jako jsou Jolana,
Katefina a ja Zit samostatny Zivot, ktery nam zaruuje Umluva o pravech osob se zdravotnim
postizenim. Vyzyvam statni pfedstavitele, aby osobni asistenci uznali a zafadili mezi lidska
prava. Vyzyvam samotné lidi s postizenim, aby si fikali hlasité¢ o sva prava, ktera jim
Umluva zaruéuje, aby se nespokojili pouze s roli pasivnich piijemcti socidlnich davek.
Obracim se k Siroké vefejnosti, aby odhodila predsudky a pfestala nds vnimat optikou
postizeni, ale vnimala nas jako plnopravné spoluobc¢any, sousedy, kolegy, rodice, spoluzéky,

spolucestujici, spolubydlici, partnery, déti, atd.
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SEZNAM ZKRATEK
AQP — antiopresivni pfistup;

CRPD — Convention on the Rights of Persons with Disabilities — Umluva o pravech osob se

zdravotnim postizenim;

DI — deinstitucionalizace;

HLP — hluboky lidsky piib¢h;

IL — Independent Living;

LDN — Ié¢ebna dlouhodobé nemocnych;
OA — osobni asistence;

OSN — Organizace spojenych narodu;
PnP — Ptispévek na péci;

PR — public relations.
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Popis problému, ktery bude v DP FeSen

vvvvvv

se svymi rodi¢i a ti jim poskytuji péc¢i. Jedna se o piijemce tfetitho nebo Ctvrtého stupné
ptispévku na péci. Pii tvorbé diplomové prace vyuziji vlastnich zivotnich zkusenosti ¢lovéka

zavislého na pomoci druhé osoby a zaroven poskytovatele socialnich sluzeb a sebeobhajce.

Ptispévek na péci byl do Ceské legislativy zaveden zdkonem ¢.108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbéch. Jeho ucelem je, aby si lidé potiebujici péci tuto mohli z piispévku ,,nakoupit®.
V roce 2009 CR ratifikovala Umluvu OSN o pravech lidi s postizenim, jejimz téelem je
podporovat, chranit a zajistovat plné a rovné uzivani vsSech lidskych prav a zakladnich
svobod vSemi osobami se zdravotnim postizenim a podporovat Uctu k jejich pfirozené
duastojnosti. Maji vSak lidé zavisli na celodenni pé¢i moznost uplatiiovat své prava na zakladée
této Umluvy? Jak vnimaji svou Zivotni situaci a jaké maji piedstavy o své budoucnosti? Je
péce rodice to, co opravdu chtéji? Maji pii sou¢asném nastaveni prispévku na péci vibec
jinou moznost? Pfijala Ceska republika dostateéna opatieni k prevenci institucionalizace?

(Organizace spojenych narodii 2022)

Diplomova prace se podiva ve své teoreticke Casti na postaveni lidi s postizenim zavislych
na pomoci druhé osoby optikou kritické socialni prace (Janebova 2014), disability studies

(Kolarova et al. 2012) a hodnot prosazovanych hnutim Independent Living (Ratzka 2003).

Empirickd ¢ast bude v€novana piipadovym studiim tii lidi s t€lesnym postiZzenim, ktefi
v dospélosti Ziji se svymi rodi€i, na jejichz péci jsou zavisli. Popisem jejich Zivotni situace
bude demonstrovano, jak tito lidé vnimaji svou autonomii v kontextu vyuzivani péce svého

rodice a vyuziti ptispévku na péci.
Cil DP

Cilem diplomové prace je popsat zivotni situaci dospélych lidi s télesnym postizenim, ktefi
jsou zavisli na péci druhé osoby vice jak 12 hodin denné a péci jim dominantné zajist'uje
rodi¢ Zijici snimi ve spoleéné domadacnosti. Na popisu konkrétnich kazuistik chci
demonstrovat, jak pfispévek na péci v sou¢asném nastaveni (ne)umoziuje lidem s téZkym
t&lesnym postizenim naplitovat prava zaru¢enda Umluvou OSN o pravech lidi se zdravotnim
postizenim. Na zaklad€ vySe uvedeného popisu bych rad identifikoval klicové aspekty pro

zavedeni mozné systémove zmeény.
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Zakladni vyzkumnou otazkou je, zda soucasné nastaveni prispévku na péci umoziuje
¢lovéku s télesnym postiZzenim, ktery je zavisly na pomoci druhé osoby, Zit autonomni

Zivot?
Vyzkumné otazky

. Ma cClovek s télesnym postizenim vyuzivajici dominantné péci rodice moznost

zvolit si svobodné misto svého pobytu, tzn. kde a s kym bude zit?

. Ma Clovek s télesnym postizenim pftistup ke sluzbam poskytovanym v domacim

prostfedi v¢. osobni asistence v takové mite, aby nebyl zavisly na pomoci rodice?

. Je Clovék s télesnym postizenim podporovan ze strany pecujiciho rodice

k samostatnosti a sobésta¢nosti?

. Jakou predstavu ma Cloveék s postizenim vyuzivajici dominantné péci rodice
o budoucnosti a zajisténi péce o vlastni osobu, az tuto nebude moci poskytovat

rodi¢ z davodu véku ¢i zdravotnich potizi?
. Jak Clovek s postizenim chape prispévek na péci?

Vyzkumné otazky vychazeji z ¢lanka Umluvy OSN o pravech lidi se zdravotnim postizenim
a Pokyntll pro deinstitucionalizaci vCetné nouzovych situaci, které¢ vydal Vybor OSN pro
prava osob se zdravotnim postizenim. Otazky maji za cil porovnat prava zaru¢ena Umluvou

s Zitou praxi respondentll v ¢eskych redliich.

Metodologie

V teoretické ¢asti provedu reSersi literatury vénujici se uplatiovani prav lidi s postiZzenim.

Dale problematiku uvedu do kontextu s kritickou socialni praci.

V ramci praktické ¢asti provedu piipadové studie tii osob s t€zkym télesnym postizenim,
které maji minimalné dokoncené stfedoskolské vzdélani, pobiraji ptispeévek na péci ve II1.
nebo IV. stupni zavislosti a ziji ve spole¢né domdacnosti s rodi¢em, ktery je zaroven hlavnim
pecujicim. Pocet tfi respondentti by v hloubkovych rozhovorech mél umoznit dostatecny
vhled do problematiky a zachyceni spole¢nych fenomént. Také vyuziji autoetnografickych

poznatkd.

Data budu sbirat hloubkovymi polostrukturovanymi rozhovory s narativnimi prvky. Zajima
mé konkrétni zivotni zkusSenost, jak ji vidi sami respondenti. Chci zjistit, jaké méli predstavy

o své budoucnosti v dobé¢ studii a jak tyto predstavy koresponduji s jejich soucasnou zivotni
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situaci. Zaroven chci zjistit, jakou roli pfi budovani jejich zivota hrala dostupnost péce,
potazmo prispévek na péci.

Pro vyhodnoceni dat pouziji interpretativni fenomenologickou analyzu, ktera mi umozni
porozumét zit€¢ zkuSenosti respondenti a detailn¢ prozkoumat, jak utvareji vyznam své
zkuSenosti, a tak porozumét jednotlivé udalosti nebo procesu — fenoménu. Respondenti zde
predstavuji nositele jedinecné zivotni zkuSenosti. V tomto pfistupu je zaroveil moje
subjektivita vnimana jako piednost — bude reflektovana, umozni mi vstup do zkusenosti mé
(¢loveka, ktery se dokazal od rodicli osamostatnit) a respondentti a jednak bude néstrojem
validizace (Riha¢ek 2013).
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