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O nas

Zit po svém

Zit po svém je obcanska iniciativa zamérena na podporu prava lidi s postizenim na nezavisly zplsob
Zivota a plnohodnotné zaclenéni do spolecnosti. Vznikla jako reakce na dlouhodobé pretrvavajici
strukturalni bariéry v oblasti osobni asistence, dostupnosti podpory a rizika institucionalizace.

Iniciativa propojuje osobni zkusenost lidi zavislych na podpore s analytickym a advokacnim ramcem.
Jejim cilem neni poskytovani socialnich sluzeb, ale pojmenovavani systémovych nedostatkd, formulace
navrhd zmén a otevirani verejné debaty o podminkach nezavislého zivota.

Projekt Strategie preziti vznikl v ramci této iniciativy za podpory Nadacniho fondu Abakus jako
vyzkumna aktivita zamérena na zachyceni kazdodennich zkusenosti lidi, ktefi ¢eli nedostatecné do-

stupnosti osobni asistence. Zit po svém zde vystupuje jako platforma umozAuijici sbér zkusenosti,
jejich systematickou analyzu a formulaci doporuceni pro vefejnou politiku.

aeba
KileS

NADACNi FOND
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Mgr. Michal Prager, MBA

Hlavni autor vyzkumu

Od narozeni Zije se zdravotnim postizenim a je plné zavisly na osobni asistenci. Absolvoval magis-
tersky obor Rizeni a supervize socialnich a zdravotnickych organizaci na Fakulté humanitnich studii
Univerzity Karlovy. Plsobil jako socialni pracovnik v organizaci Asistence, o.p.s. Je zakladatelem or-
ganizace Pestra, 0.p.s., a jednim ze zakladajicich ¢len(i spolku Zit po svém, z.s. V soucasnosti vyucuje
predmét Pristupny cestovni ruch na Metropolitni univerzité Praha.

V ramci projektu Strategie preziti ptsobil jako inicidtor vyzkumu, hlavni vyzkumnik a autor analytické
Casti zpravy.

Jana Augustinova

Spoluautorka rozhovori

Aktivni sebeobhajkyné a pracovnice organizace Borlivka Praha, o.p.s., kde se vénuje online marke-
tingu. Vice nez dvacet let pisobi v hudebni skupiné The Tap Tap a vénuje se vyuce zakladl rytmu. Ve
svém kazdodennim Zivoté je zavisla na casové omezené podpore pecovatelské sluzby, coz vyrazné
ovliviuje jeji moznosti pracovniho i osobniho uplatnéni. Je spoluzakladatelkou a predsedkyni spolku
Zit po svém, zs.

V projektu se podilela na realizaci rozhovora a sdileni zkuSenosti z perspektivy osoby s vysokou
mirou potreby podpory.

Lenka Dvorakova

Spoluautorka rozhovori

Vénuje se jazykovym korekturam a redak¢ni praci. Aktivné se zajima o kulturu, zejména film, divadlo
a literaturu. Vzhledem ke svému zdravotnimu postizeni potrebuje osobni asistenci pri vétsiné béznych

dennich ¢innosti. Je spoluzakladatelkou spolku Zit po svém, zs.

Na projektu se podilela formou spoluprace pfi rozhovorech a reflexi tématu dostupnosti osobni
asistence z vlastni zkusenosti.
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Executive Summary

Strategie preziti: Fakticka dostupnost osobni
asistence v Ceské republice

Tato zprava predstavuje vysledky kvalitativniho vyzkumu realizovaného v obdobi zafi 2025 — leden 2026
mezi deviti osobami s vysokou mirou zavislosti na podpore jiné osoby (lIl.-IV. stupen prispévku na
péci), které Ziji mimo pobytova zafizeni. Cilem vyzkumu bylo porozumét tomu, jak lidé s vysokou
potrebou podpory zvladaji kazdodenni zZivot v situaci, kdy osobni asistence neni dostupna v rozsahu

odpovidajicim jejich potfebam.

Hlavni zjisténi
Administrativni vs. fakticka dostupnost

Osobni asistence je v systému registrovana jako dostupna, avsak jeji realna vyuzitelnost je Casto
omezena. Sedm z deviti respondentl nema zajisténou profesionalni nocni asistenci, osm je dlouho-
dobé zavislych na konkrétni rodinné osobé a pouze jeden ma zajisténou systematickou 24hodinovou
podporu.

Noc¢ni a krizova podpora jako slabé misto systému

Nocni hodiny predstavuji nejvyssi zdravotni riziko. Ve vétsiné pripadU je nocni dohled zajistovan vy-
hradné rodinou, pfipadné neni zajistén vibec. Chybi systémové krizové scénare pro situaci vypadku
podpory.

Prenos odpovédnosti na rodinu

Rodina v praxi funguje jako neformalni pilif systému. Stabilita Zivota respondentt je ¢asto podminé-
na zdravim, dostupnosti a dlouhodobou udrzitelnosti jediné osoby. Systém implicitné predpoklada
existenci rodinného zazemi, aniz by jej systematicky podporoval nebo nahrazoval.

Strategie sebeomezovani

Osm z deviti respondentt popisuje védomé sebeomezovani jako reakci na nejistotu podpory — ome-
zovani tekutin a jidla, planovani dne podle dostupnosti asistence, vyhybani se aktivitam Ci potlacovani
zdravotnich potizi. Tato adaptace stabilizuje systém, ale zvysuje zdravotni a psychické riziko jednotlivct.

EXECUTIVE SUMMARY 6



Strukturalni zranitelnost

Jednotlivé faktory vytvareji cyklus strukturalni zranitelnosti: nedostatecna podpora — prenos odpo-
védnosti na rodinu — internalizace pocitu zatéze — sebeomezovani — zvysené riziko. Stabilita Zivota
v komunité je tak dosazena za cenu zvysené individualni nejistoty.

Lidskopravni kontext

Clanek 19 Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim uklada statu povinnost zajistit
podporu nezbytnou pro zivot v komunité. Vyzkum ukazuje, ze samotna existence sluzby v registru
neznamena naplnéni tohoto prava. Rozhodujici je faktickd dostupnost podpory v rozsahu odpovi-
dajicim individualnim potfebam, vcetné nocni a krizové asistence.

Klicovy zaver
Vyzkum ukazuje, Ze soucasny model podpory stoji na predpokladu, ze rodina a samotni lidé s posti-

Zenim budou vyrovnavat systémové nedostatky. Stat formalné deklaruje pravo na Zivot v komunité,
avsak negarantuje jeho faktické naplnéni.

Pokud je bezpeci osoby podminéno zdravim jednoho rodinného pfislusnika, pokud nocni podpora
neni systémoveé zajisténa a pokud stabilita Zzivota zavisi na dlouhodobém sebeomezovani, nejde
o plnohodnotnou realizaci prava na nezavisly zivot, ale o model prezivani.

Z pohledu vefejné politiky tak nejde o otazku rozsifeni jedné socialni sluzby. Jde o otazku, zda Ceska

republika naplfiuje své mezinarodni zavazky a zda je pfipravena garantovat bezpeci a distojnost
lidi s vysokou mirou zavislosti systémové — nikoli pouze za predpokladu, ze maji fungujici rodinu.

EXECUTIVE SUMMARY 7



1. Uvod

Projekt Strategie preZiti vznikl z potfeby pojmenovat a systematicky popsat zkusenosti lidi s postizenim,
prostfedi casto individualizovany, zleh¢ovany nebo interpretovany jako osobni selhani jednotlivcd.
Zfidka jsou vSak chapany jako diisledek strukturalniho nastaveni systému podpory, ktery nedokaze
reagovat na realné potreby lidi s vysokou mirou zavislosti na pomoci jiné osoby.

Vyzkum si klade otazku, jak lidé s vysokou mirou zavislosti na podpore adaptuji sv(j kazdodenni
Zivot v situaci, kdy osobni asistence neni dostupna v rozsahu odpovidajicim jejich potfebam, a jaké
systémové dlsledky tyto adaptace odhaluiji.

Zprava vychazi z lidskopravniho ramce, ve kterém je osobni asistence chapana jako nastroj realizace
prava na nezavisly Zivot a je zakladni podminkou bezpeéného a diistojného Zivota. V situaci, kdy
osobni asistence neni dostupna v potifebném rozsahu, nejsou lidé s postizenim pouze omezeni ve
svém komfortu, ale jsou nuceni vytvaret strategie preziti — zplsoby, jak minimalizovat riziko, zvlad-
nout kazdodenni fungovani a udrzet si alespon zakladni kontrolu nad vlastnim zivotem.

Cilem této vyzkumné zpravy je tyto strategie preziti zachytit, analyzovat a zasadit do SirSiho kontextu
lidskych prav, legislativy a dlouhodobé znamych systémovych problému. Zprava propojuje kvalitativni
vyzkum s analytickym a lidskopravnim rdamcem a usiluje o to, aby individualni zkusenosti nebyly vni-
many jako izolované pribéhy, ale jako indikatory selhani podpory, ktera by méla byt samozrejmosti.

UvoD 8



> Kontext a teoretické ukotveni

.1 Pravo na nezavisly zivot jako lidskopravni zavazek

Pravo lidi s postizenim Zit nezavisly Zivot a byt soucasti komunity je zakotveno v Umluvé OSN o pra-
vech osob se zdravotnim postizenim (dale jen ,Umluva®), kterou Ceska republika ratifikovala v roce
2009 a ktera je soucasti pravniho fadu Ceské republiky.

Klicovym ustanovenim je ¢lanek 19 Umluvy, ktery stanovi pravo osob se zdravotnim postizenim it
v komunité s moznosti volby na rovnopravném zakladé s ostatnimi. Podle ¢l. 19 pism. b) jsou staty
povinny zajistit, aby lidé s postizenim méli pristup k Siroké skale podplrnych sluzeb, véetné osobni
asistence, ,nezbytnych k podpore zivota a zaclenéni do spolecnosti a k zabranéni izolaci nebo se-
gregaci”.

Pravo na nezavisly Zivot nelze redukovat na pouhou moznost nebydlet v Ustavnim zafizeni. Umluva
vyzaduje, aby podpora byla:

- dostupna,

individualizovana,

- dostatecna rozsahem,

- a poskytovana tak, aby umoznovala skute¢nou autonomii a kontrolu nad vlastnim Zivotem.

Vyklad ¢lanku 19 byl dale rozpracovan v Obecném komentari €. 5 (2017) Vyboru OSN pro prava
osob se zdravotnim postizenim. Tento dokument zdUraziuje, ze staty maji pozitivni povinnost za-
jistit podpurné sluzby v takovém rozsahu, aby lidé s postizenim nebyli nuceni spoléhat vyhradné na
rodinu nebo vstupovat do pobytovych zafizeni z diivodu nedostatecné podpory v komunité. Vybor
zaroven uvadi, Ze podpora musi byt dostupna i v nepretrzitém rezimu tam, kde je to nezbytné pro
ochranu zivota, bezpedi a dlistojnosti.’

Nezavisly Zivot v pojeti Umluvy neznamena sobéstacnost bez pomoci druhych, ale pravo rozhodovat
o svém kazdodennim zivoté a mit k dispozici takovou podporu, ktera umoznuje tuto volbu realizovat.
Pokud osobni asistence neni dostupna v rozsahu odpovidajicim individualnim potfebam — napfiklad
v nocnich hodinach, pfi nahlém zhorseni zdravotniho stavu nebo v krizovych situacich — zlstava pravo
na nezavisly Zivot fakticky nenaplnéné, prestoze je formalné deklarovano.

1 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2017). General Comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the
community (Article 19).
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Z lidskopravniho hlediska tedy osobni asistence nepredstavuje nadstandardni socialni sluzbu, ale
jeden z nastroju realizace mezinarodnépravniho zavazku statu. Mira jeji realné dostupnosti je indi-
katorem toho, nakolik je pravo na Zivot v komunité v praxi skutecné zajisténo.

.. Osobni asistence jako nastroj realizace prav

Osobni asistence je v ¢eském systému socialnich sluzeb casto chapana jako jedna z mnoha sluzeb,
jejiz rozsah je omezen rozpoctovymi moznostmi a kapacitami poskytovatell. Takové pojeti vSak
neodpovida lidskopravnimu ramci, ve kterém je osobni asistence nastrojem realizace zakladnich
prav, nikoli cilem sama o sobe.

Osobni asistence umoznuje lidem s postizenim:

-+ pohybovat se v pfirozeném prostredi,
- rozhodovat o vlastnim case a aktivitach,
- udrzovat vztahy,

- pracovat, studovat a podilet se na spolecenském zivoté.

Z hlediska teorie socialni politiky Ize rozliSit dva zakladni pfistupy k poskytovani podpory. ,Servi-
ce-based” model chape asistenci jako socialni sluzbu s predem vymezenymi kapacitami, casovym
ramcem a organizacnimi pravidly, ktera urcuji jeji rozsah. Naproti tomu ,rights-based” model vychazi
z predpokladu, Ze podpora je nastrojem realizace prav konkrétni osoby, a jeji rozsah by mél vychazet
primarné z individualnich potfeb, nikoli z pfedem stanovenych limit( systému. Umluva OSN o pravech
osob se zdravotnim postizenim i jeji vyklad se priklanéji k druhému pristupu, ve kterém je dostupnost
podpory podminkou rovného postaveni ve spolecnosti.

Pokud je osobni asistence dostupna pouze v omezenych casovych blocich nebo za predpokladu,
Ze jeji nedostatek ,nékdo doplni”, prestava plnit svou funkci. Misto nastroje nezavislosti se stava
nejistou pojistkou, ktera selhava pravé v okamzicich, kdy je nejvice potreba.

Z hlediska realizace prava na nezavisly Zivot proto neni klicova samotna existence registrované
sluzby, ale jeji redlna schopnost reagovat na individualni situaci ¢lovéka, vcetné nepredvidatelnych
nebo Zivot ohrozujicich okolnosti.?

2 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2017). General Comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the
community (Article 19). CRPD/C/GC/s5, odst. 14-24.
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.5 Stav socialnich sluzeb v Ceské republice — poznatky
z analyz

Oficialni narativ Ministerstva prace a socialnich véci prezentuje transformaci socialnich sluzeb jako
postupny, stabilni a Uspésny proces nahrazovani institucionalni péce komunitnimi sluzbami. Tento
obraz je vSak zpochybnovan radou nezavislych vyzkumid a monitorovacich zprav.

Nejkomplexnéjsi analyzu poslednich let predstavuje zprava Stale na zacatku. Zprava o stavu socialni
politiky a socialnich sluzeb ve vztahu k napliovani prava na nezavisly zplsob Zivota lidi se zdravot-
nim znevyhodnénim v CR'. Autofi zde na zakladé syntézy evidence, analyzy dat MPSV a interpre-
tace socialnich politik dochazeji k zavéru, Ze pozitivni pribéh o transformaci je zalozen na selektivni
interpretaci dat.

Zpréava konstatuje zejména pomaly a strukturalné omezeny pokles kapacit pobytovych sluzeb, absenci
systematického planovani osobni asistence jako plnohodnotné alternativy Ustavni péce, transformaci
realizovanou primarné na Urovni jednotlivych zafizeni a nikoli celych systému, a pretrvavajici hierarchii
sluzeb, ktera osoby s vyssi mirou potfebné podpory sméruje do pobytovych zafizeni.?

Podobné kritické zavéry prinasi i vyzkum verejného ochrance prav z roku 2025, ktery hodnoti napl-
fovani Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim pomoci lidskopravnich ukazatelt. Podle
této analyzy Ceska republika naplfiuje Umluvu v priméru pouze z 38 %, pfi¢emz v oblasti nezavislého
zpUsobu zivota dosahuje plnéni pfiblizné 40 %.

Zprava ombudsmana dale konstatuje absenci uceleného planu pro systematickou deinstituciona-
lizaci, nedostatek spolehlivych dat o situaci lidi s postizenim a pretrvavajici zavislost systému na
pobytovych formach péce.

Nezavislé studie i monitoring tak vytvareji obraz, ktery je podstatné méné optimisticky nez oficialni
komunikace statni spravy. Shoduji se zejména v tom, ze systém dosud nebyl strukturadlné prena-
staven smérem k pravu na nezavisly Zivot a ze chybi jasna, Siroce sdilena predstava cilového stavu
odpovidajici ¢lanku 19 Umluvy.

».  Formalni a realna dostupnost osobni asistence

Jednim z klicovych rozpor(, na které vyzkum upozoriuje, je rozdil mezi administrativni (formalni)
a faktickou dostupnosti osobni asistence. Sluzba muze byt registrovana podle zadkona o socialnich
sluzbach, zahrnuta do krajské sité sluzeb a oficialné vykazovana jako dostupna, aniz by byla skutec¢né
vyuzitelnd v okamziku, kdy ji konkrétni clovék potrebuje.

3 Palecek, J., Kocman, D., & Valianov4, L. (2024). Stéle na zacatku. Zprava o stavu socialni politiky a socidlnich sluzeb ve vztahu k naplfiovani
prava na nezavisly zpOsob Zivota lidi se zdravotnim znevyhodnénim v CR. TUDYTAM, z.s.
4 Vefejny ochrance prav (2025). Dodrzuje Cesko prava lidi s postizenim? Shrnuti vyzkumu ombudsmana 202s5.
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Administrativni dostupnost znamena, ze sluzba existuje v systému — je zapsana v registru poskyto-
vatell, ma pridélené financovani a deklarovany rozsah cinnosti. Fakticka dostupnost naproti tomu
vyjadruje, zda je sluzba skutecné dosazitelna:

- v potfebném rozsahu hodin,
« v konkrétnim regionu,
- v odpovidajicim ¢asovém rezimu (v¢etné noci, vikend( a svatka),

- a bez neprfimérenych cekacich Ihit nebo organizacnich bariér.

Toto rozliseni odpovida lidskopravnimu pristupu k hodnoceni dostupnosti podpory podle ¢l. 19
Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim a jeho vykladu Vyborem OSN.5

Vyzkum Strategie preziti ukazuje, ze prave tento rozdil je zasadnim problémem. Respondenti opa-
kované popisuji situace, kdy osobni asistence:

+ neni dostupna v noci,
- nefunguje o vikendech a svatcich,
- nedokaze reagovat na nahlé zhorseni zdravotniho stavu,

« nebo je kapacitné vycerpana a objednava se s dlouhym predstihem.

V téchto pripadech je sluzba administrativné dostupna, ale fakticky nepouzitelna. Tento rozpor
vytvari falesSny obraz funkénosti systému: na Urovni statistik a registrd sluzba existuje, na Urovni
kazdodenniho Zivota vsak selhava.

Z hlediska realizace prava na nezavisly Zivot je pfitom rozhodujici pravé fakticka dostupnost. Pokud
podpora neni dostupna v okamziku, kdy je nezbytna k ochrané zdravi, bezpeci nebo distojnosti,
nelze hovorit o naplnéni prava, ale pouze o jeho formalni deklaraci.

Vyzkum tak upozornuje, Ze hodnoceni dostupnosti osobni asistence nemdze vychazet pouze z exi-

stence sluzby v siti socialnich sluzeb, ale musi reflektovat jeji redlnou pouzitelnost v konkrétnich
Zivotnich situacich.

»s  Syndrom bremene

V této zpravé pouzivame pracovni pojem syndrom biemene k oznaceni opakované se objevujici
zkuSenosti respondentl: vnitiniho presvédceni, zZe jejich potreby predstavuji nepfimérenou zatéz

5 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2017). General Comment No. 5 (2017)..., odst. 28-32.
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pro rodinu, partnery nebo systém verejné podpory. Tento pojem neni klinickou diagnézou, ale ana-
lytickym nastrojem, ktery pomaha popsat urcitou zkusenostni strukturu.

V odborné literature disability studies Ize obdobné jevy nalézt pod pojmy jako internalised oppre-
ssion (internalizovany Utlak) nebo internalised ableism (internalizovany ableismus). Tyto koncepty
popisuji situaci, kdy Clovék s postizenim prebira spolecenské normy a hodnoty, které jej konstruuji
jako ménécenného, zavislého ¢i ,deficitniho”, a zaclenuje je do vlastniho sebepojeti.® Internalizovany
ableismus znamena, Ze k dosazeni normy je clovék nucen prijmout identitu ,jiného nez sebe sama” —
normativni ideal sobéstacnosti, produktivity a télesné autonomie.’

Disability studies zaroven upozornuji, ze pocity viny, studu ¢i nadmérné prizplisobovani se nejsou
individualnim selhanim, ale dlsledkem strukturalniho a kulturniho nastaveni spolecnosti. Psycho-
emocni rozmér disablismu popisuje, jak opakovana zkusenost zneviditelnovani, paternalismu, odmi-
tani ¢i podminéné podpory oslabuje ontologickou jistotu a pocit vlastni hodnoty.® V tomto ramci je
internalizace role ,bremene” chapana jako reakce na prostredi, které systematicky produkuje obrazy
zavislosti, nedostatecnosti a ,laku”.®

Vypovédi respondent(l ukazuji, Ze syndrom brfemene se projevuje zejména:

- potla¢ovanim vlastnich potreb,
- snahou minimalizovat naroky na asistenci,
- odmitanim volat o pomoc v krizovych situacich,

- pfijimanim nedostatecné podpory jako ,normalniho stavu”.

Tento mechanismus ma dvoji efekt. Na individualni roviné vede k sebeomezovani, psychické zatézi
a zdravotnim rizikim. Na systémové roviné pfispiva k neviditelnosti problému: skutecny rozsah potreb
zUstava skryty, protoze je filtrovan skrze internalizovanou normu ,nebyt na obtiz". Jak upozornuji
autori kritické psychoanalytické linie disability studies, disablismus neplsobi pouze na Urovni struk-
turalnich bariér, ale i na Urovni ,bariér uvniti”, které vznikaji internalizaci spole¢enskych ocekavani.™

Z analytického hlediska je syndrom bfemene dulezity pravé proto, ze ukazuje, jak se strukturalni
nedostatek podpory promita do sebepojeti jednotlivce. To, co se jevi jako individualni pfizpisobeni
nebo ,vdécnost za minimum®”, je ve skutecnosti disledkem kultury, ktera privileguje autonomni,
sobéstacny subjekt a soucasné stigmatizuje zavislost jako moralni ¢i osobni selhani.™

Goodley, D. (2011). Disability Studies: An Interdisciplinary Introduction. London: Sage, s. 105-107; Thomas, C. (2007). Sociologies of Disability.
Campbell, F.K. (2009). Contours of Ableism, cit. in Goodley (2011), 5. 80-81.

Reeve, D. (2008); Thomas, C. (1999, 2007), cit. in Goodley (2011), 5. 90—91.

Marks, D. (1999a), cit. in Goodley (2011), s. 95—97; srov. také Campbell (2009) o internalizovaném ableismu.

10 Reeve, D. (2008), koncept ,barriers in here", cit. in Goodley (2011), s. 90.

11 Goodley (2011), s. 80-82; srov. Sampson (1977) o idealu autonomniho jednotlivce, cit. in Goodley (2011), s. 97—98.

© o N o
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.6 Osobni asistence v zakoneé o socialnich sluzbach

Osobni asistence je upravena zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.™ Podle § 39 je osobni
asistence terénni sluzbou poskytovanou osobam, které maji snizenou sobéstac¢nost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni a potfebuji pomoc jiné fyzické osoby pfi zvla-
dani béznych ukonu péce o vlastni osobu a pfi zajisténi sobéstacnosti.’

Zakon vyslovné stanovi, Ze osobni asistence se poskytuje bez ¢asového omezeni.'* Tato formulace
vyjadruje legislativni zamér, Ze sluzba nema byt omezena pouze na urcité denni hodiny nebo pra-
covni dobu, ale méa reagovat na individualni potreby clovéka v priibéhu celého dne, pfipadné i nodi,
pokud to jeho situace vyzaduje.

Financovani osobni asistence je navazano zejména na prispévek na péci, ktery je podle § 7 a nasl.
téhoz zakona urcen osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby.™ VysSe prispévku je odstuprio-
vana podle miry zavislosti (1.-1V. stupen) a ma umoznit zajisténi potfebné pomoci prostrednictvim
registrovanych sluzeb nebo jinych forem podpory.™

Z konstrukce zakona vyplyva, Ze osobni asistence je nastrojem podpory Zivota v pfirozeném prostredi
a alternativou k pobytovym sluzbam.'” Legislativni ramec tedy predpoklada, Ze rozsah podpory bude
odpovidat individualnim potrebam a Ze prispévek na péci umozni tuto podporu fakticky zajistit.

Zaroven je vSak systém nastaven tak, ze stat pfimo negarantuje konkrétni rozsah hodin osobni asi-
stence, ale poskytuje financni nastroj (prispévek na péci), jehoz prostrednictvim si osoba podporu
zajistuje sama.”® Odpovédnost za dostupnost sluzby je tak rozdélena mezi stat, kraje, poskytovatele
a samotné osoby s postizenim.™

Tento model vytvari napéti mezi deklarovanym pravem na podporu bez ¢asového omezeni a fak-

tickou zavislosti na kapacitach poskytovatell a vysi pfiznaného prispévku. Pravé tento rozpor mezi
zakonnym vymezenim a realnou moznosti podporu zajistit je predmétem nasledujici kapitoly.

»7  Rozpor mezi legislativou a praxi

Zjisténi vyzkumu Strategie preziti ukazuji zasadni rozpor mezi zakonnym vymezenim osobni asistence
a realnou praxi jejiho poskytovani. Navzdory tomu, ze zékon o socialnich sluzbach stanovi poskytovani

12 Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisd.

13§39 odst. 1 zdkona ¢. 108/2006 Sb.

14§39 odst. 2 zakona €. 108/2006 Sb. (,Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni.").

15 §7-§ 13 zakona ¢. 108/2006 Sb.

16 §8a§11zakona ¢. 108/2006 Sb. (stupné zavislosti a vyse pFispévku).

17 Srov. § 2 odst. 2 zdkona ¢. 108/2006 Sb. (zasada podpory setrvani osoby v pfirozeném socidlnim prostredi).

18 Konstrukce prispévku na pécdi jako davky poskytované osobé (§ 7 zakona €. 108/2006 Sb.), nikoli pfimo poskytovateli sluzby.
19 Srov. § 94 a nasl. zdkona ¢. 108/2006 Sb. (role krajd v planovani a zajistovani dostupnosti socialnich sluzeb).
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osobni asistence bez casového omezeni, respondenti opakované popisuiji jeji faktickou nedostupnost
v noc¢nich hodinach, o vikendech a v krizovych situacich.

Tento rozpor nelze vysvétlit zakonnym omezenim, protoze pravni ramec samotny ¢asové omezeni
neobsahuje. Vychazi pifedevsim z kapacitnich, organizacnich a financnich limitd systému. Vysledkem
je situace, kdy je pravo na podporu deklarovano, ale jeho realizace je zavisla na mistni dostupnosti
sluzby, vysi prispévku na péci a ochoté ¢i schopnosti rodiny suplovat systém.

Z hlediska konstrukce systému je pfitom podstatny dalsi paradox. Prispévek na péci je davkou posky-
tovanou osobé zavislé na pomoci jiné fyzické osoby, nikoli pfimou Uhradou sluzby. V rezimu osobni
asistence tak predstavuje ,kupni silu” uzivatele, ktery si z néj podporu obstarava na trhu socialnich
sluzeb. Naproti tomu v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb je pfispévek na péci pouzivan jako
soucast Uhrady celodenni péce poskytované instituci.?® V praxi tak stejny financni nastroj v komu-
nitnim modelu negarantuje rozsah podpory, zatimco v institucionalnim modelu fakticky spolufinan-
cuje nepretrzitou péci. Tento rozdil vytvari systémovou asymetrii, ktera mdze nepfimo zvyhodnovat
institucionalni feseni pred podporou Zivota v komunité.

Z hlediska mezinarodniho prava je tato situace problematicka. Clanek 19 Umluvy OSN o pravech
osob se zdravotnim postizenim uklada statu povinnost zajistit pfistup k podplrnym sluzbam, vcetné
osobni asistence, nezbytnym k podpore Zivota v komunité a k zabranéni izolaci nebo segregaci.?!
Obecny komentar ¢. 5 k tomuto ¢lanku vyslovné uvadi, Zze podpora musi byt dostatecna rozsahem,
individualizovana a dostupna tak, aby osoba nebyla nucena spoléhat vyhradné na rodinu ani vstu-
povat do pobytového zafizeni z ddvodu nedostate¢né podpory v komunité.?

Pokud nedostupnost osobni asistence vede k tomu, ze:

- osoba nemuze bezpecné zlstat sama v noci,
- je nucena systematicky ohrozovat své zdravi (napf. omezenim jidla nebo tekutin),
- je vystavena redlnému riziku Umrti v pfipadé pozaru i zdravotniho kolapsu,

- nebo je fakticky tlacena do institucionalizace,

pak nejde pouze o organizacni nedostatek sluzby, ale o potencialni selhani pfi napliovani zavazkd
vyplyvajicich z ¢lanku 19 Umluvy.

V krajnich situacich mdZe byt ohroZeno i pravo na Zivot podle ¢lanku 10 Umluvy, ktery uklada stattim
povinnost zajistit osobam se zdravotnim postizenim Ucinné uzivani tohoto prava na rovnopravném
zakladé s ostatnimi.?? Pokud systém dlouhodobé nereflektuje objektivni rizika spojena s absenci

20 §73-§ 77 zakona ¢. 108/2006 Sb. (Uhrada za pobytové sluzby; prispévek na péci je vyuzivan k Ghradé poskytované péce).

21 Cl. 29 Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim

22 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2017). General Comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the
community, CRPD/C/GC/s, odst. 16, 28-32.

23 Cl. 20 Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim.
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podpory (napf. nemoznost evakuace, nemoznost reagovat na epilepticky zachvat ci hypoglykémii),
vznika otazka, zda stat plni svou pozitivni povinnost chranit zivot a bezpedi.

Rozpor mezi legislativou a praxi tak neni pouze otazkou efektivity socialnich sluzeb. Je otazkou sou-
ladu mezi pravnim radem, mezinarodnimi zavazky a faktickou zkusenosti lidi, ktefi jsou na podpore
existencné zavisli.

Vyzkum Strategie preziti ukazuje, ze soucasny model prenasi odpovédnost za naplnéni pravniho ramce
na jednotlivce a jejich rodiny. Z hlediska principu rovnosti a nediskriminace® je vSak odpovédnost
za vytvoreni funkéniho systému podpory na strané statu, nikoli jednotlivce.

24 Cl. 5Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim (rovnost a nediskriminace).
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3. Metodologie vyzkumu

Vyzkum Strategie preziti byl koncipovan jako kvalitativni vyzkum, jehoz cilem bylo porozumét zku-
Senostem lidi s postizenim, ktefi dlouhodobé celi nedostatku osobni asistence, a zachytit strategie,
které v této situaci voli, aby mohli fungovat v kazdodennim Zivoté. Zvoleny metodologicky pfistup
vychazi z presvédceni, ze tyto zkuSenosti nelze adekvatné popsat prostrednictvim kvantitativnich
ukazatel(, ale je nutné je chapat jako Zitou realitu, ktera ma télesny, vztahovy i existencialni rozmér.

Cilem vyzkumu nebylo méfit cetnost jednotlivych jevd ani vytvaret reprezentativni obraz celé popu-
lace lidi s postizenim v Ceské republice. Smyslem bylo pojmenovat opakujici se zku$enostni struk-
tury, které se objevuji napfi¢ rlznymi zivotnimi situacemi, a ukazat jejich souvislost se systémovym
nastavenim podpory.2®

31 Vyzkumny pristup

Vyzkum Strategie preziti vychazi z kvalitativniho vyzkumného pfistupu zaméfeného na porozumeéni
Zité zkusenosti osob s vysokou mirou zavislosti na podpore jiné osoby. Cilem nebylo kvantifikovat
rozsah problému v populaci, ale identifikovat opakujici se zkusenostni vzorce a jejich systémové
souvislosti.?’

Do vyzkumu bylo zafazeno devét respondent. Vybér byl Ucelovy (purposive sampling) a zaméreny
na osoby, které dlouhodobé potrebuji podporu jiné osoby pfi kazdodennim fungovani, maji zkuse-
nost s nedostupnosti nebo omezenou dostupnosti osobni asistence a ziji mimo pobytova zafizeni.
Tento typ vybéru odpovida logice kvalitativniho vyzkumu, ktery neusiluje o reprezentativnost, ale
o hloubkové porozuméni konkrétnim pripadim.?

Rozhovory probihaly individualné, mély primérnou délku pfiblizné 60 minut a byly vedeny formou
polostrukturovaného rozhovoru s dlirazem na narativni vypravéni. Tento pfistup umoznuje zachytit
subjektivni vyznamy a interpretace aktérd, nikoli pouze faktograficky popis udalosti.*

Validace interpretace

Pro zvySeni dlvéryhodnosti vyzkumu byla vyuZita forma respondentni validace (member checking).
Vybranym respondentlm byla poskytnuta moznost nahlédnout do shrnuti jejich pribéhu a tematickych

25 NOVOTNA, Hedvika; SPACEK, Ondfej; STOVICKOVA, Magdaléna. Metody vyzkumu ve spole¢enskych véddch. Praha: UK FHS, 2019.

26 SVARICEK, Roman; SEDOVA, Klara. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha: Portal, 2007.

27 PRAGER, Michal. Vliv prispévku na péci na autonomii dospélych osob s télesnym postizenim v péci rodice. Diplomova prace. UK FHS, 2023.
22 NOVOTNAetal., 2019.

29 Tamtéz.
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interpretaci a navrhnout pfipadna upresnéni. Tento postup je v kvalitativnim vyzkumu povazovan za
jeden z nastrojl posilovani validity interpretace.®®

Zaroven byla aplikovana analyticka triangulace spocivajici v opakovaném cteni dat s odstupem casu
a porovnavani jednotlivych pfipadl mezi sebou s cilem identifikovat skutecné opakujici se vzorce.*'

;3> Sbér dat a role vyzkumného tymu

Sbér dat probihal v obdobi od zafi 2025 do ledna 2026. Rozhovory byly realizovany individualné,
prevazné online formou, s ohledem na zdravotni situaci a regionalni dostupnost respondentd. Kazdy
rozhovor trval pfiblizné 60 minut a byl zaznamenan se souhlasem Gcastnika.

Hlavnim vyzkumnikem a autorem analytické casti je Mgr. Michal Prager, MBA. Na realizaci rozhovoru
se podilely také Jana Augustinova a Lenka Dvorakova, které jsou clenkami realizacniho tymu projektu
Strategie preziti. Obé se zapojily do sbéru dat formou vedeni vybranych rozhovord a podilely se na
vytvareni bezpecného prostoru pro sdileni zkusenosti respondentu.

Rozdéleni roli bylo nasledujici: rozhovory byly vedeny ¢leny realizacniho tymu (Michal Prager, Jana
Augustinova, Lenka Dvorakova), zatimco systematickou analyzu dat provedl Mgr. Michal Prager,
MBA. Tento postup umoznil zachovat jednotny analyticky ramec a konzistenci interpretace napfic
vsemi pripady.

Rozhovory byly zaznamenany se souhlasem respondentl a nasledné prepsany do textové podoby.
K vytvoreni prvotniho prepisu byly vyuzity nastroje zalozené na umélé inteligenci pro automaticky
prevod feci na text. Tyto prepisy byly nasledné manualné kontrolovany, jazykové ocistény od ne-
presnosti vzniklych automatickym prepisem a anonymizovany vyzkumnikem.

Do interpretace byla zahrnuta také relevantni data z predchoziho kvalitativniho vyzkumu zpracovaného
autorem v ramci diplomové prace,** ktera se rovnéz vénovala tématu osobni asistence a zavislosti na
podpore. Tato drivéjsi data byla v dobé svého vzniku validovana v ramci akademického oponentniho
fizeni a metodologické kontroly. V ramci soucasného projektu byla vyuzita jako kontextovy material
a pro ovéreni opakujicich se zkusenostnich vzorc(, nikoli jako samostatny zdroj novych zavéru. Tato
diplomova prace vyuzivala polostrukturované rozhovory s narativnimi prvky a interpretativni feno-
menologickou analyzu jako nastroj porozuméni zité zkusenosti respondent?.®

30 SVARICEK; SEDOVA, 2007.

31 Tamtéz.

32 PRAGER, 2023.

33 PRAGER, 2023, kap. 4 Metodologie vyzkumu.
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Reflexe pozice vyzkumnika (positionality)

Autor vyzkumu ma osobni zkusenost se zavislosti na osobni asistenci. Tato skutecnost mohla ovlivnit
citlivost pfi vedeni rozhovord, schopnost porozumét implicitnim vyznamdm vypovédi i miru otevre-
nosti respondent(l. Zaroven vsak predstavuje potencialni riziko interpretacniho zkresleni.

Reflexe této pozice byla soucasti analytického procesu. Autor se dlouhodobé vénuje tématu osobni
asistence nejen z osobni perspektivy, ale i odborné a profesné — jako absolvent studia fizeni a super-
vize socialnich a zdravotnickych organizaci a jako aktivni Ucastnik odbornych a advokacnich debat
v oblasti nezavislého zivota lidi s postizenim. Tato kombinace osobni zkusenosti a odborného ramce
byla reflektovana jako zdroj hlubsiho porozuméni, nikoli jako nahrada systematické analyzy dat.

V pribéhu analyzy byla védomé oddélovana osobni zkusenost autora od vypovédi respondent(.
Interpretace byly formulovany vyhradné na zakladé explicitné zaznamenanych dat a jejich opakovani
napfi¢ pripady, nikoli na zakladé predpokladl nebo osobnich zkusenosti vyzkumnika.

V diplomove praci byla subjektivita vyzkumnika reflektovana jako soucast interpretativniho procesu,
nikoli jako jeho naruseni.** Tento pfistup odpovida interpretativni fenomenologické analyze, ktera
chape subjektivitu vyzkumnika jako nastroj porozumeéni, pokud je explicitné reflektovana.®

;3 Metoda sbéru dat: polostrukturovany rozhovor

Zakladni metodou sbéru dat byl polostrukturovany rozhovor. Tato metoda byla zvolena s ohledem
na povahu zkoumaného tématu, které se tyka citlivych zivotnich situaci, zdravotnich rizik a osobnich
zkusenosti se systémem podpory. Polostrukturovany format umoznuje kombinovat pfedem defino-
vany tematicky ramec s otevfenym, narativnim prostorem pro individualni vypraveéni.*

Rozhovorovy scénar byl koncipovan tak, aby zahrnoval nasledujici tematické okruhy:

1) popis zivotni situace respondenta a jeho kazdodenniho fungovani,
2) zkusSenosti s osobni asistenci a jejim planovanim,

3) situace nedostupnosti podpory a jejich reseni,

4) strategie adaptace na nedostatek asistence,

5) dopady na zdravi, vztahy, psychickou pohodu a budoucnost.

Struktura rozhovoru byla flexibilni a umoznovala reagovat na individualni potreby a komunikacni
moznosti respondentl. V nékterych pfipadech byla témata otevirdna postupné s ohledem na emocni

34 PRAGER, 2023, kap. 4 Metodologie vyzkumu.
35 RIHACEK, Tomas. Kvalitativni analyza textd: Etyfi pFistupy. Brno: MU, 2013.
36  NOVOTNAetal, 2019.
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narocnost sdilenych zkusenosti. Respondenti méli moznost odpovéd odmitnout nebo rozhovor
kdykoli prerusit.

Polostrukturovany pfistup zaroven umoznil zachovat srovnatelnost dat napfic jednotlivymi pripady.
Prestoze kazdy pribéh ma své specifické okolnosti, spolecné tematické jadro umoznilo identifikovat
opakujici se vzorce, které tvori zaklad analytické casti zpravy.*’

Rozhovory byly vedeny s dirazem na respektujici komunikaci a minimalizaci asymetrie mezi tazate-
lem a respondentem. Vzhledem k tomu, ze vyzkumny tym ma dlouhodobou zkusenost s tématem
osobni asistence, bylo cilem vytvofit prostredi, které umozni otevienou reflexi i témat, jez byvaji bézné
zamlcovana — napriklad pocity viny, zavislosti, strach z budoucnosti nebo Uvahy o krajnich resenich.

;. Analyza dat: fenomenologicky pristup

Analyza rozhovor( vychazela z fenomenologického pfistupu, jehoz cilem je porozumét tomu, jak
lidé prozivaji a vyznamové strukturoji svou zkusenost s nedostatkem osobni asistence. Fenomeno-
logicky pfistup umoznuje zaméfit se nikoli pouze na popis udalosti, ale na vyznamy, které tyto
udalosti maji pro samotné respondenty.®

V diplomové praci byla vyuZita interpretativni fenomenologicka analyza, kterd umoziuje detailné
prozkoumat, jak respondenti utvareji vyznam své zkusenosti a jak interpretuji udalosti a procesy ve
svém zivoté.*® Tento pfistup byl adaptovan i v projektu Strategie preziti.

V centru analyzy nestaly jednotlivé situace izolované, ale zkusenosti nejistoty, zavislosti, ohrozeni
a kontroly nad vlastnim Zivotem, které se v rozhovorech opakované objevovaly. Tento pfistup byl
zvolen proto, Ze zkusenosti respondentl nelze redukovat na organizacni ¢i administrativni problém,
ale maji télesny, vztahovy a existencialni rozmeér.

Analyza probihala v nékolika krocich:

- opakované cteni prepist rozhovord,
- identifikace vyznamovych jednotek vztahujicich se k nedostatku osobni asistence,
- seskupovani téchto jednotek do tematickych celk,

- a formulace sdilenych zkusenostnich struktur.

37 SVARICEK; SEDOVA, 2007.
38 NOVOTNAetal, 2019.
39 RIHACEK, 2013; PRAGER, 2023.

METODOLOGIE VYZKUMU 20



;s Strategie preziti jako zité adaptace

Pojem strategie preziti je v této zpravé pouzivan v souladu s fenomenologickym pristupem jako
oznaceni zitych adaptaci na dlouhodobé nevyhovujici podminky. Strategie preziti nejsou chapany
jako védomé zvolené plany nebo individualni zvliadaci mechanismy, ale jako postupné se formujici
zpUsoby fungovani, které umoznuji minimalizovat riziko a zachovat zakladni stabilitu Zivota.

Respondenti tyto strategie ¢asto nevnimaji jako problém, ale jako ,normalni” soucast svého zivota.
Pravé tato samozrejmost je z analytického hlediska klicova — ukazuje, jak hluboce je nedostatek
podpory internalizovan a jak zasadné formuje kazdodenni rozhodovani.

16 Eticke aspekty vyzkumu

Vyzkum byl veden s dlirazem na etické principy, zejména na respekt k autonomii, bezpedi a dlstoj-
nosti respondentd. VSichni respondenti poskytli informovany souhlas s Ucasti ve vyzkumu a s vyuzitim
svych vypovédi pro vyzkumné a advokacni Ucely.

Respondenti méli moznost zvolit anonymitu nebo pseudonym, odmitnout odpovédi na citlivé otazky
a rozhodnout o vyuziti pfipadné fotodokumentace Ci videozaznamu. Zvlastni pozornost byla véno-
vana tématlm, kterd mohou byt emocné narocna, vetné zdravotnich rizik, zavislosti na péci a tvah
o krajnich fesenich.

37 Limity vyzkumu

Vyzkum Strategie preziti ma nékolik limitQ, které je tfeba explicitné pojmenovat.

Za prvé, jedna se o kvalitativni Setfeni s omezenym poctem respondenttd (n = 9). Cilem nebylo do-
sahnout statistické reprezentativnosti, ale identifikovat opakujici se zkusenostni vzorce a porozumét
jejich vyznamu v konkrétnim kontextu. Zjisténi proto nelze generalizovat na celou populaci osob se
zdravotnim postizenim v Ceské republice, ale Ize je chapat jako indikatory strukturalnich problém,
které se objevuji napfi¢ rdznymi zivotnimi situacemi.

Za druhé, vybér respondentl byl Ucelovy a zahrnoval osoby, které byly ochotny o své situaci oteviené
mluvit. Vyzkum tak nezachycuje zkusenosti lidi, ktefi se nachazeji v jesté vétsi izolaci, byli institu-
cionalizovani nebo rezignovali na verejnou artikulaci svych potreb. Skutecny rozsah popisovanych
problému tak mize byt Sirsi.

Za treti, sbér i analyza dat byly vedeny osobou, ktera ma vlastni zkusenost se zavislosti na osobni
asistenci. Tato pozice mohla ovlivnit interpretaci dat, a to jak smérem k vyssi citlivosti vici tématu,
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tak potencialné smérem k selektivni pozornosti vici urcitym motivim. Tento limit byl reflektovan
v pribéhu analyzy a ¢astecné kompenzovan respondentni validaci (member checking) a opakovanym
porovnavanim jednotlivych pfipadd mezi sebou.

Za Ctvrté, cast kontextovych zjisténi navazuje na predchozi vyzkum autora. PfestozZe tato data prosla
akademickym validacnim procesem v ramci diplomové prace, jejich vyuziti v sou¢asném projektu
muUze posilovat interpretacni kontinuitu. V této zpravé vsak nejsou pouzivana jako primarni zdroj
novych zavérq, ale jako kontext pro ovéreni opakujicich se vzorc(.

Navzdory témto limitdm vyzkum pfinasi konzistentni soubor dat, v némz se napfic¢ odliSnymi pfi-
béhy opakuji podobné zkusenosti s nedostupnosti podpory, prenasenim odpovédnosti na rodinu
a sebeomezujicimi strategiemi. Tyto opakujici se motivy posiluji vérohodnost zjisténi a naznacuji, ze
nejde o izolované individualni pfibéhy, ale o Sirsi strukturalni problém.
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2. Charakteristika respondentu
a vyzkumného souboru

Tato kapitola predstavuje zakladni charakteristiku respondent(l zapojenych do vyzkumu Strategie
preziti. Jejim cilem neni detailni popis jednotlivych Zivotnich pfibéh(, ale vymezeni kontextu, v némz
se analyzované zkusenosti odehravaji, a popsani spolecnych rys(i vyzkumného souboru.

Respondenti byli do vyzkumu zafazeni na zakladé spolecného znaku: dlouhodobé potieby podpory
jiné osoby v kazdodennim zivoté, pricemz tato podpora neni v jejich pfipadé dostupna v rozsahu
odpovidajicim jejich readlnym potfebam. Pravé tato zkusenost nedostupnosti osobni asistence tvori
sjednocuijici prvek celého vyzkumného souboru.

.1 Zakladni charakteristiky respondentd

Vyzkumny soubor tvofi lidé s rliznymi typy postizeni, zejména:

- télesnym postizenim,
«  kombinovanym postizenim,
- progresivnimi neurologickymi onemocnénimi,

- a zdravotnimi stavy spojenymi s rizikem nahlého ohroZeni zivota.

Respondenti se lisi vékem, mistem bydlisté i Zivotnimi trajektoriemi. Vyzkum zahrnuje osoby z r{iz-
nych regionti Ceské republiky, coz umozniuje zachytit zkusenosti s odlidnou regionalni dostupnosti
socialnich sluzeb. Prestoze se konkrétni podminky lisi, zakladni zkuSenost s nedostupnosti osobni
asistence se napfi¢ regiony opakuje.
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Pseudonym | Vék | Typ postizeni | Stupen Bydleni Rozsah Dominantni | Nocni
prispévku formalni zdroj péce podpora
na péci asistence
Karel 40 Télesné IV. stupen | S manzelkou | Omezeny Manzelka Ano
postizeni rozsah
Adam 30 Télesné IV. stupen | S partnerkou | 24-30 h tydné | Partnerka, Ano
postizeni a matkou matka
Jolana 44 Progresivni IV. stupen | S rodici 10 h tydné Matka Ano (rodina)
télesné
postizeni
Katka 41 Spinalni IV. stupen | Bytv Praze/ | ne Matka Ano (rodina)
svalové rodice
onemocnéni
Jennifer 32 Spinalni -v. Chranéné Casové Poskytovatel | Omezené
svalova atrofie | stupen bydleni omezena + vlastni
(zmény) adaptace
Marie 26 SMA I typu + | IV.stupeit | S rodici Zadna (pouze Rodice Ano (rodina)
ventilace zdrav. péce)
Eva 50- | Kombinované | I. stupen Sama Minimalni Pratelé Ne
60 smyslové
postizeni
Viktorie 33 SMA + Ill. stupen | S rodici Omezena Rodina, Ano
epilepsie a partnerem partner
Petr 35 FOP + IV. stupen | Sdm Nocni asistence | Poskytovatel | Ano
diabetes (formalné)
Kacka 20 - | DMO IV. stupen | Sama omezena Poskytovatel | Ano
30 a u rodicd + rodice

Prehled vyzkumného souboru ukazuje, Ze vétsina respondentl ma pfiznan IV. stupen pfispévku na
péci, presto u prevazné casti z nich neni zajisténa nepretrzita osobni asistence. Noc¢ni podpora je
v naprosté vétsiné pripadu zajistovana vyhradné rodinou, pfipadné neni dostupna vibec. Rozpor
mezi formalnim stupném zavislosti a faktickou dostupnosti podpory predstavuje jeden z klicovych
strukturalnich vzorcl identifikovanych ve vyzkumu.
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.> Zivotni usporadani a kazdodenni fungovani

ces

Respondenti ziji v riznych zivotnich usporadanich:

samostatné,
- s rodici,
- v partnerskych vztazich,

- nebo v kombinaci vice forem souziti.

Zivotni usporadani respondenti mé pfimy dopad na to, jakym zptisobem zvladaji kazdodenni fun-
govani a jaké strategie preziti voli. Spolecnym rysem je skutecnost, Ze zadné z téchto usporadani
samo o sobé nenahrazuje chybéjici systémovou podporu. Rodina ¢i partner se v mnoha pripadech
stavaji klicovym zdrojem pomoci, a to i v situacich, kdy tato role presahuje jejich kapacity.

.3 Zkusenost s osobni asistenci

Respondenti maji rizné zkusenosti s osobni asistenci:
- néktefi sluzbu vyuzivaji dlouhodobé, avsak v nedostate¢ném rozsahu,
- jini se potykaji s opakovanymi vypadky nebo s omezenim sluzby na urcité dny ¢i hodiny,

- dalsi se setkavaji s tim, ze sluzba je formalné dostupna, ale redlné nevyuzitelna.

Castym motivem je nedostupnost osobni asistence v noci, o vikendech a svatcich nebo v krizovych
situacich. Tato omezeni maji zasadni dopad na bezpeci respondentu a vyrazné formuji jejich kazdo-
denni rozhodovani.

.« Neformalni péce jako nahrada systemu

Vyznamnym rysem vyzkumného souboru je vysoka mira zavislosti respondentl na neformalni péci,
kterou poskytuji rodinni pfislusnici nebo partnefi. Tato péce ¢asto supluje nedostupnou osobni asis-
tenci a je poskytovana dlouhodobé, bez systémové podpory a bez jasné perspektivy do budoucna.

Respondenti tuto situaci reflektuji ambivalentné. Na jedné strané je neformalni péce casto jedinym
dlvodem, pro¢ mohou zUstat zit mimo pobytové sluzby. Na strané druhé je zdrojem pocitl viny,
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zavislosti a strachu z budoucnosti, zejména v situacich, kdy se zdravotni stav blizkych zhorsuje nebo
se méni zivotni okolnosti.

«s Rizikove faktory a zranitelnost

Mnozi respondenti se nachazeji v situacich zvyseného zdravotniho a bezpecnostniho rizika. Patri
mezi né zejména:

« riziko nahlého zdravotniho kolapsu,

+ nutnost asistence v nocCnich hodinach,

-+ neschopnost samostatné evakuace v pfipadé mimoradné udalosti,

- a absence krizového planu pfi vypadku podpory.

Tyto rizikové faktory zasadné ovliviuji strategie preziti, které respondenti voli. Strach, nejistota a per-
manentni pfipravenost na krizovou situaci nejsou v jejich vypovédich vyjimkou, ale béZnou soucasti
kazdodenni zkusenosti.

+s Anonymita a ochrana identity

Vsichni respondenti vystupuji ve zpravé anonymné nebo pod pseudonymy, v souladu s jejich pranim
a udélenym informovanym souhlasem. Identifikacni Udaje byly zamérné omezeny tak, aby nebylo
mozné respondenty zpétne identifikovat na zaklade kombinace Zivotnich okolnosti.

Tento pfistup umoznuje soustredit pozornost na sdilené zkusenosti a systémové souvislosti, nikoli
na jednotlivé kazuistiky, a zaroven chrani bezpeci a distojnost respondentu.

.7 Kontinuita vyzkumu a osobni perspektiva

Projekt Strategie preziti nenavazuje na téma osobni asistence nahodile. Vznikl jako pokracovani
dlouhodobého zajmu autor(i a spolku Zit po svém o otazku nezavislého Zivota lidi s postizenim
a o to, jak se systém socialnich sluzeb promita do kazdodenni reality konkrétnich lidi.

Jiz v predchozim kvalitativnim vyzkumu, zpracovaném formou autoetnografického pfistupu a narativni
analyzy, byla reflektovana vlastni zkuSenost autora se zavislosti na osobni asistenci a zaroven
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podrobné zachycen pribéh Zeny vystupujici pod jménem Daniela. Tento vyzkum ukazal, Ze nedostatek
podpory nevede pouze k omezeni kvality Zivota, ale ¢asto k dlouhodobému prezivani v podmin-
kach strukturalni zavislosti, kde je nezavislost nahrazena improvizaci, sebeomezovanim a prenosem
odpovédnosti na blizké osoby.

vvvvvv

napfi¢ riznymi pribéhy. Mechanismy, které byly dfive popsany na jednom ¢i dvou pripadech —
napriklad syndrom bremene, zavislost na rodiné, absence krizovych scénari nebo strach z instituci-
onalizace - se nyni objevuji systematicky a v riznych kontextech.

Zarazeni kontinuity vyzkumu ma v této zpravé dvoji vyznam. Na jedné strané ukazuje, ze problé-
my popisované respondenty nejsou nové ani nahodilé, ale dlouhodobé a strukturalni. Na strané
druhé posiluje validitu soucasnych zjisténi tim, ze je zasazuje do SirSiho casového ramce, ve kterém
se navzdory zménam legislativy a deklarovanym reformam zakladni zkusenost lidi s postizenim
zasadné nemeéni.

Osobni perspektiva autora neni v této zpravé vyuzivana jako hlavni vyzkumny material, ale jako
kontextovy ramec, ktery umoznuje lépe porozumét tomu, proc se urcité strategie preziti opakuji
a proc jsou pro respondenty racionalni volbou v situaci, kdy systém podpory selhava. Tato perspek-
tiva zaroven prispéla k citlivému vedeni rozhovorl a k vytvoreni prostoru, ve kterém respondenti
mohli oteviené mluvit i o tématech, ktera jsou bézné zamlcovana — jako je strach ze zavislosti, pocit
brfemene ¢i Uvahy o krajnich resenich.

Projekt Strategie preZiti tak predstavuje posun od individualni zkusenosti k SirSimu kvalitativnimu
souboru, ktery umoziuje pojmenovat opakujici se vzorce a formulovat systémova sdéleni. Konti-
nuita vyzkumu potvrzuje, Ze nejde o selhani jednotlivych sluzeb ¢i osob, ale o dlouhodobé selhani
systému, jehoz disledky lidé s postizenim nesou kazdy den na vlastnim téle i ve svych vztazich.
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5. Analyticka cast: Strategie preziti

Analyticka ¢ast vyzkumné zpravy se zaméruje na konkrétni strategie, které lidé s postizenim voli
v situaci dlouhodobého nedostatku osobni asistence. Tyto strategie nevznikaji jako svobodna
volba, ale jako racionalni reakce na systémové selhani, kdy neni mozné zajistit podporu v rozsahu
odpovidajicim redlnym potrebam.

Napri¢ rozhovory se opakuji podobné vzorce chovani, rozhodovani a pfizpisobovani, které Ize cha-
pat jako strategie preziti — tedy zpUsoby, jak minimalizovat riziko, zvlddnout kazdodenni fungovani
a udrzet si alespon zakladni miru kontroly nad vlastnim Zivotem. Tyto strategie jsou vSak Casto spojeny
s vysokymi zdravotnimi, psychickymi i vztahovymi naklady.

5. Noc jako hranice zivota a smrti

Jednim z nejvyraznéjsich a napfic pripady opakujicich se zjisténi je vyznam nocnich hodin jako obdobi
zvyseného zdravotniho a bezpecnostniho rizika.

Z deviti respondentu:

sedm nema zajisténou profesionalni nocni osobni asistenci,
u péti je nocni podpora zajistovana vyhradné rodinnym prislusnikem,

pouze jeden respondent ma systematicky zajisténou formalni nocni asistenci.

Nocni obdobi je pfitom u vétsiny respondentl spojeno s objektivnimi riziky, jako jsou:

nemoznost samostatného presunu z lGzka,

nutnost polohovani kvili prevenci dekubitg,

riziko epileptického zachvatu nebo hypoglykémie,
nutnost odsavani hlend nebo asistence pfi dychani,

nemoznost samostatné evakuace v pfipadé pozaru ¢i jiné mimoradné udalosti.

Respondenti popisuji noc jako obdobi, kdy ztraceji kontrolu nad svym télem i prostifedim. Zatimco
pres den je mozné improvizovat, pozadat o pomoc souseda nebo vyckat do prichodu asistenta, nocni
hodiny predstavuji situaci Uplné zavislosti.
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V nékolika pripadech respondenti uvadéji, ze se védomé prizplsobuiji této situaci:

- omezuji pfijem tekutin,
- snazi se spat v jedné poloze bez pohybu,
- vyhybaji se vecernim aktivitam,

- nebo potlacuji potiebu pfivolat pomoc, aby ,neobtézovali”.

Tyto strategie nejsou planovanym resenim, ale adaptaci na absenci podpory. Dlouhodobé vsak
mohou vést ke zdravotnim komplikacim (infekce mocovych cest, dekubity, metabolicka nestabilita,
zhorseni chronickych onemocnéni).

Vyznamnym tématem je rovnéz absence krizového scénare. U vétSiny respondentd neexistuje formalni
plan pro situaci nahlého zhorseni zdravotniho stavu nebo vypadku pecujici osoby. Nocni podpora
je fakticky zavisla na pfitomnosti konkrétniho ¢lena rodiny. Pokud tato osoba onemocni nebo neni
dostupna, vznika okamzita krizova situace bez systémové zalohy.

Z analytického hlediska je zasadni, Ze tento problém se nevyskytuje pouze u osob s nizsim stupném
prispévku na péci, ale i u téch, ktefi maji priznan IV. stupen.

Noc se tak v kontextu vyzkumu jevi jako hranice mezi administrativni dostupnosti sluzby a faktickym
bezpecim. Zatimco pravni ramec predpoklada poskytovani osobni asistence bez ¢asového omezeni,
praxe Casto kondi s koncem pracovni doby.

Z hlediska prava na nezavisly zivot a ochrany zdravi je pfitom pravé kontinuita podpory klicova. Po-

kud podpora neni dostupna v obdobi, kdy je riziko nejvyssi, nelze hovorit o pIné funkénim systému
podpory zivota v komunité, ale o modelu, ktery je zavisly na rodinné zaloze a individualni adaptaci.

s Rodina a partner jako neformalni system péce

Napfi¢ rozhovory se opakované ukazuje, Ze klicovym stabiliza¢nim prvkem zZivota respondentl neni
systém socialnich sluzeb, ale rodina nebo partner.

Z deviti respondentu:

- osm uvadi, Ze jejich kazdodenni fungovani je dlouhodobé zavislé na konkrétni blizké osobé,
U Sesti respondent( je tato osoba hlavnim nebo dominantnim zdrojem podpory,
« pouze v jednom pripadé je primarni oporou profesionalni sluzba bez zasadni rodinné zalohy.

- Rodinni pfislusnici zajistuji zejména:
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-+ nocni dohled,

- krizové zasahy pfi zdravotnim zhorseni,
- suplovani vypadk asistence,

- administrativu spojenou s pédi,

- koordinaci sluzeb a komunikaci s institucemi.

Tento model vytvafi situaci, kdy je formalni systém podpory funkéni pouze za predpokladu, Ze existuje
stabilni neformalni zazemi. Rodina tak neplni roli doplrikovou, ale systémové nezbytnou.

Respondenti pfitom popisuji ambivalentni zkusenost. Na jedné strané vyjadruji vdécnost a emocni
blizkost, na druhé strané reflektuji dlouhodobé pretizeni pecujicich osob, napéti ve vztazich a pocit
zavislosti, ktery presahuje samotnou fyzickou pomoc.

Z analytického hlediska je podstatné, Ze tato zavislost na konkrétni osobé vytvari vysokou miru zra-
nitelnosti. Pokud pecujici onemocni, zestarne nebo vztah skonci, neexistuje automaticka systémova
nahrada. Vypadek podpory se tak okamzité stava existenénim rizikem.

V nékolika pripadech respondenti oteviené uvadéji, ze jejich Zivotni stabilita stoji ,na jedné osobé”.
Tento model je dlouhodobé neudrzitelny jak pro pecujici, tak pro samotné osoby se zdravotnim
postizenim.

Z hlediska realizace prava na nezavisly Zivot je pfitom zasadni, Ze podpora nema byt podminéna
existenci ochotné rodiny. Obecny komentéarF ¢. 5 k ¢lanku 19 Umluvy vyslovné uvadi, Ze staty nemo-
hou predpokladat, ze rodina prevezme roli poskytovatele podpory tam, kde selhava systém sluzeb.

Vyzkum Strategie preziti ukazuje, ze souc¢asny model fakticky pocita s rodinou jako s tichym spoluak-
térem systému. Tato skutecnost vsak zlstava mimo oficialni planovani i financovani. Rodina je klic¢o-
vym c¢lankem systému, aniz by byla jako takova uznana, chranéna nebo systematicky podporovana.

Tim dochazi k nepfimému presunu odpovédnosti ze statu na soukromé vztahy. Z pohledu strukturalni

analyzy nejde o individualni selhani ani o pfirozenou solidaritu, ale o systémovy mechanismus, ktery
stabilizuje nedostatecné financovany model podpory.
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53 Strategie sebeomezovani jako adaptace na
nedostatek podpory

Dalsim vyraznym a napfic pfipady opakujicim se vzorcem jsou strategie sebeomezovani.

Z deviti respondenti osm popisuje védomé nebo dlouhodobé osvojené zplsoby, jak prizpUsobuji
své chovani nedostupnosti nebo nejistoté osobni asistence.

Tyto strategie zahrnuji zejména:

- omezovani prijmu tekutin a jidla s cilem minimalizovat potfebu nocni pomoci,

- planovani dne podle dostupnosti asistenta misto podle vlastnich potreb,

« vyhybani se spolecenskym aktivitam, které by vyzadovaly logisticky narocnéjsi podporu,
- potlac¢ovani bolesti nebo zdravotnich potizi, aby ,nekomplikovali situaci”,

- odkladani Iékarskych vysetfeni z obavy z organizacni naro¢nosti.

Tyto adaptacni mechanismy nejsou spontanni volbou, ale reakci na omezené moznosti systému. Re-
spondenti opakované uvadéji, ze se snazi ,nepridélavat starosti’, ,nezvysovat naklady” nebo ,nebyt
na obtiz". V tomto kontextu se sebeomezovani jevi jako internalizovana odpovédnost za stabilitu
systému podpory.

Z analytického hlediska je klicové, ze sebeomezovani neni individualni charakteristikou, ale strukturalni
reakci. Pokud je podpora nejista nebo kapacitné omezend, dochazi k presunu rizika na jednotlivce.
Ten nese dUsledky rozhodnuti systému — ve formé zhorseného zdravotniho stavu, omezené socialni
participace nebo zvysené psychické zatéze.

Dlouhodobé sebeomezovani mlze mit kumulativni dopady:

- zdravotni komplikace (napf. infekce, dekubity, metabolické vykyvy),
- zUZeni socialnich vztahd,
- oslabeni pracovnich nebo studijnich pfilezZitosti,

- internalizaci pocitu, Ze vlastni potfeby jsou nadmérné.

Z perspektivy prava na nezavisly zivot predstavuji tyto strategie tichy indikator nefunkcnosti systemu.
Navenek muze byt situace stabilni — osoba Zije doma, neni institucionalizovana, nevyuziva krizove
sluzby. Stabilita je vSak dosaZena za cenu systematického snizovani vlastnich narokd na zZivotni stan-
dard, ktery by byl bez zdravotniho postizeni povazovan za samoziejmy.
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Vyzkum tak ukazuje, Ze nedostupnost podpory se neprojevuje pouze v dramatickych krizovych si-
tuacich, ale i v kazdodennim, dlouhodobém omezovani zakladnich potreb. Tento proces je obtizné
zachytitelny v administrativnich datech, protoze nevede k okamzitému kolapsu systému — vede
k postupnému prenaseni zatéze na jednotlivce.

;. Uvahy o krajnich fe$enich jako indikator
bezvychodnosti

V nékolika rozhovorech se objevilo téma Uvah o krajnich fesenich Zivotni situace v pfipadé ztraty
podpory.

Tri z deviti respondentl oteviené uvedli, Ze v hypotetické situaci UpIné ztraty rodinné podpory nebo
pfi nemoznosti zajistit asistenci by zvazovali radikalni feSeni své situace, vCetné Uvah o dobrovolném
ukonceni zivota.

Je dulezité zdUraznit, Ze tyto vypovédi nebyly formulovany jako aktualni suicidalni krize ani jako
bezprostfedni ohrozeni. Slo o hypotetické Gvahy vyjadiujici strach z budoucnosti, zejména ze situace,
kdy by podpora nebyla dostupna a alternativou by byla dlouhodoba institucionalizace nebo Zivot
bez dlstojnosti a bezpeci.

Z analytického hlediska tyto vyroky nelze interpretovat jako individualni psychologicky problém.
Objevuji se v kontextu dlouhodobé nejistoty, zavislosti na jedné osobé a absence systémové zaruky
kontinualni podpory.

Spole¢nym jmenovatelem téchto Uvah je podminénost:

respondenti nevyjadfuji prani zemfit, ale obavu ze Zivota bez podpory. Rozhodujicim faktorem neni
samotné postizeni, ale predstava existence bez adekvatni asistence.

Tato skutecnost ma zasadni vyznam pro interpretaci dat. Pokud je moznost dlstojného Zivota v komu-
nité zavisla na pritomnosti konkrétni osoby nebo nahodné dostupnosti sluzby, vznika stav strukturalni
nejistoty. V tomto kontextu jsou Uvahy o krajnich fesenich indikatorem bezvychodnosti, nikoli cilem.

Vyzkum tak upozoriuje na hranici, kde se nedostatek podpory stava otazkou nejen kvality Zivota,
ale i jeho samotné smysluplnosti v ocich dotcenych osob. Tyto vypovédi nelze bagatelizovat ani
interpretovat jako prehnané. Zaroven vsak nelze vyvozovat, ze by byly reprezentativnim postojem
celé skupiny osob se zdravotnim postizenim.

Z hlediska verejné politiky predstavuji tyto vyroky varovny signal. Pokud je systém podpory nastaven

tak, Ze jeho vypadek je vniman jako existencni ohrozZeni bez pfijatelnych alternativ, svédci to o vysoké
mire strukturalni zranitelnosti.
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V nékolika vypovédich se Uvahy o krajnich fesenich objevuji v tésné souvislosti s pocitem, ze jejich
potieby predstavuji dlouhodobou zatéz pro blizké osoby. Tento motiv navazuje na vyse popsany
,Syndrom bfemene” — tedy internalizovany pocit, Ze vlastni existence je organizacné, emocné nebo
financné narocna pro okoli.

Respondenti v téchto souvislostech neformuluji touhu zemfit jako primarni cil. Castéji vyjadiuji obavu,
Ze nechtgji ,zatéZovat", ,nicit Zivot partnerovi’ nebo ,byt doZivotnim bfemenem rodi¢im”. Uvahy
o krajnim reseni tak nejsou vyrazem odmitnuti zivota jako takového, ale vyrazem snahy minimalizovat
dopad své zavislosti na druhé.

Z analytického hlediska zde dochazi k propojeni dvou strukturalnich jevu:

1) nedostatecné systémové podpory,

2) internalizace odpovédnosti za stabilitu rodiny.

Syndrom brfemene tak neplsobi pouze na Urovni sebeomezovani v kazdodennim rezimu (viz kapitola
5.3), ale mUze v krajnich pripadech formovat i zplsob, jakym respondenti uvazuji o budoucnosti bez
podpory.

Tato souvislost ukazuje, Ze psychické dopady nedostupnosti asistence nelze oddélit od jejiho struktu-
ralniho nastaveni. Pokud je stabilita systému zavisla na obétavosti rodiny, mlze se pocit viny a zatéze
stat vyznamnym faktorem v rozhodovacich Gvahach o vlastni budoucnosti.

55 Strukturalni zranitelnost jako vysledek kombinace
faktors

Jednotlivé tematické okruhy — nocni rizika, zavislost na rodiné, strategie sebeomezovani i Gvahy
o krajnich fesenich — nelze chapat izolované. Ve vypovédich respondentl tvofi propojeny celek, ktery
|ze oznacit jako stav strukturalni zranitelnosti.

Strukturalni zranitelnost v tomto kontextu neznamena individualni slabost ani zdravotni stav samotny.
Oznacuje situaci, kdy je bezpecnost a distojnost zivota podminéna soubéhem nékolika nejistych
faktor(:

dostupnosti konkrétni osoby,
- kapacitni situaci poskytovatele,
- stabilitou financovani,
- fyzickym zdravim pecujicich,

- a schopnosti jednotlivce dlouhodobé se adaptovat.
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Z vyzkumu vyplyva, Ze u vétsiny respondentl je jejich stabilita zavisla na kombinaci formalni a nefor-
malni podpory. Pokud jeden prvek vypadne (onemocnéni rodice, vypadek asistenta, administrativni
zména prispévku), dochazi k rychlému nardstu rizika.

Charakteristickym rysem této situace je absence systémové zalohy. Respondenti opakované uvadéji,
Ze nemaiji k dispozici krizovy scénar, ktery by byl aktivovan pfi vypadku podpory. Bezpecnost je tak
zalozena spiSe na osobnich vztazich nez na institucionalnim mechanismu.

1) Z analytického hlediska |ze identifikovat nasledujici cyklus:

2) Nedostatecna nebo nejistad dostupnost asistence

3) Prenos odpovédnosti na rodinu

4) Internalizace pocitu zatéze (syndrom bremene)

5) Sebeomezovani jako stabilizacni strategie

6) Zvysena zdravotni a psychicka zranitelnost

Tento cyklus je samoreprodukujici. Sebeomezovani snizuje viditelnost problému, ¢imz nepfimo stabi-
lizuje stavajici nastaveni systému. Stabilita je vsak dosazena za cenu zvySeného individualniho rizika.

Vyzkum tak ukazuje, Ze soucasné nastaveni podpory umoziuje formalni Zivot v komunité, ale ¢asto
bez skutecné systémové jistoty. Lidé nejsou institucionalizovani, ale jejich bezpecnost a dlistojnost
jsou podminény osobnimi vztahy a schopnosti dlouhodobé adaptace.

Z hlediska lidskopravniho ramce predstavuje strukturalni zranitelnost indikator toho, Ze podpora

neni nastavena jako garantovany nastroj realizace prav, ale jako sluzba dostupna v ramci omezenych
kapacit.

ANALYTICKA CAST: STRATEGIE PREZITI 34



6. Diskuse: Co tyto pribehy rikaji
o systemu

Analyticka cast vyzkumné zpravy ukazuje, ze zkusenosti respondentll nejsou nahodilé ani vyjimecné.
Naopak se v nich opakuji stabilni vzorce, které ukazuji na strukturalni selhani systému osobni
asistence a podpory nezavislého zivota v Ceské republice. Diskuse se proto nezaméfuje na indi-
vidualni situace, ale na to, co tyto situace vypovidaji o nastaveni systému jako celku.

.1 Rozpor mezi deklarovanymi pravy a realitou

Ceska republika se hlasi k pravu lidi s postizenim na nezavisly Zivot a komunitni za¢lenéni.% V praxi
vSak vyzkum ukazuje hluboky rozpor mezi témito deklaracemi a kazdodenni realitou respondent(.*'
V zemich s dlouhodobé rozvinutymi systémy komunitni podpory a osobni asistence nejsou obdobné
strategie preziti béznym strukturalnim jevem, protoze podpora je chapana jako narokova soucast
verejné politiky.*

Osobni asistence je formalné dostupna, avsak:

+ neni dostupna v potfebném rozsahu,
- neni flexibilni,

- a Casto neni schopna reagovat na kombinované nebo Zivot ohrozujici situace.

Tento rozpor mezi formalni dostupnosti sluzby a jeji faktickou vyuzitelnosti potvrzuje i kvantitativni
vyzkum PAQ Research (2026), ktery identifikuje vyznamné bariéry v dostupnosti terénnich sluzeb
a nedostatecnost péce u ¢asti osob s vysokou potrebou podpory.+

Vysledkem je stav, kdy pravo na nezavisly zivot existuje na normativni Urovni, zatimco v praxi jsou lidé
s postizenim nuceni prizplsobovat sv(j zZivot limitdim systému. Tento rozpor vede k paradoxu, kdy
systém splnuje formalni institucionalni kritéria, ale selhava ve své zakladni funkci — ochrané Zivota,
autonomie a dUstojnosti jednotlivce.**

40 Convention on the Rights of Persons with Disabilities. New York: United Nations, 2006, ¢l. 19; UNITED NATIONS. Committee on the Rights
of Persons with Disabilities. General comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the community (Article 19). CRPD/C/
GC/s5. Geneva: OHCHR, 2017.

41 PALECEK, Jan; KOCMAN, David; VALIANOVA, Lada. Stdle na zacdtku: Zprdva o stavu socidlni politiky a socidlnich sluZeb ve vztahu k naplrio-
vani prdva na nezdvisly zpGsob Zivota lidi se zdravotnim znevyhodnénim v CR. Praha: TUDYTAM, 2024.

42 Committee on the Rights of Persons with Disabilities. General comment No. 5 (2017), ¢ast tykajici se systémovych zaruk dostupnosti komu-
nitni podpory.

43 PAQ Research. Zivotni podminky 0sob s vysokou potfebou péce, 2026, kap. 5-6.

44 VEREJNY OCHRANCE PRAV. Dodrzuje Cesko prava lidi s postiZenim? Shrnuti vyzkumu ombudsmana 2025. Brno: KancelaF veFejného ochrance
prav, 2025.
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s> Neviditelnost krizi a absence krizovych scénari

Jednim z klicovych zjisténi je systematicka absence krizového planovani v oblasti osobni asistence.
Mezinarodni standardy pritom zd(raznuji, ze podpora musi byt dostupna, kontinualni a schopna
reagovat na individualni potreby tak, aby byla zajisténa bezpecnost a distojnost osoby.*

Empiricka zjisténi vSak ukazuji, Ze systém osobni asistence v ceském prostredi:

+ nepocita s vypadky sluzby,
- Casto nezajistuje podporu v nocnich hodinach,

- nereflektuje mimoradné udalosti (napf. zdravotni kolaps, pozar ¢i nutnost evakuace).*

Kvantitativni data zaroven ukazuji, ze ¢asovy rozsah péce a jeji skutecna dostatecnost patfi mezi klicové
problémy systému, pficemz rada respondent( uvadi omezené pokryti potieb v pribéhu dne i noci.*

Lidé s postizenim jsou tak vystaveni rizikiim, ktera nejsou systémové zohlednéna. Krizové situace se
resi az ve chvili, kdy nastanou — ¢asto improvizované a bez predem nastavenych mechanism( podpory.

Tato neviditelnost krizi vytvafi iluzi funkénosti systému, ktera se rozpada v okamziku vypadku sluzby
nebo nestandardni situace. Z hlediska prava na nezavisly zplsob Zivota pritom stat nese odpovéd-
nost nejen za formalni existenci sluzby, ale i za jeji redlnou dostupnost a bezpecnostni dimenzi.*8

3 Prenaseni odpovednosti na jednotlivce a jejich
blizke

DalsSim vyraznym vzorcem je systematické prenaseni odpovédnosti ze statu na jednotlivce a jejich
okoli. Mezinarodni standardy pfitom zdUraznuji, Ze stat nem(ze predpokladat, Ze rodina nahradi
strukturalni podporu nezavislého zivota.*

V Ceském prostredi vSak rodina a partnefi nejsou fakticky vnimani jako doplnék podpory, ale jako
implicitni predpoklad fungovani péce.*® Tento model ma nékolik zasadnich dusledkd:

- vycCerpani neformalnich pecujicich,

- zavislost bydleni na rodinnych vztazich,

45 Srov. UNITED NATIONS. General comment No. 5 (2017).

46 PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024.

47 PAQResearch. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce, 2026, kap. 3 a 5 (Casovy rozsah a dostate¢nost péce).
48 Srov.VEREJNY OCHRANCE PRAV, 2025.

49 Srov. UNITED NATIONS. General comment No. 5 (2017).

50  PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024.
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- deformaci partnerskych vztahd,

-+ nerovnovahu moci a internalizovany pocit viny u lidi s postizenim.

Zaveéry kvalitativniho vyzkumu jsou v souladu s kvantitativnim Setfenim PAQ Research (2026), které
samostatné analyzuje situaci neformalnich pecujicich a poukazuje na jejich vyraznou zatéz a dopady
péce na pracovni a osobni Zivot.*!

Vyzkum ukazuje, Ze tento prenos odpovédnosti neni explicitné pojmenovan, ale je zabudovan do
samotného fungovani systému. Rozsah neformalni péce pfitom predstavuje zasadni stabilizacni prvek
systému dlouhodobé péce, ktery vSak prenasi znacnou c¢ast nakladi a rizik na domacnosti.

Lidé, ktefi rodinné zazemi nemaji nebo o néj prijdou, se ocitaji ve vyrazné vyssim riziku instituciona-
lizace nebo krizovych zasah(.>

s« Individualizace systémového selhani

Zavaznym dlsledkem soucasného nastaveni je individualizace systémového problému. Nedostatek
asistence je Casto interpretovan jako:

« osobni selhani,
- nedostatecna adaptace,

- nebo ,nezvladnuti situace”.

Tento mechanismus odpovida SirsSimu spolecenskému vzorci, v némz jsou strukturalni bariéry rein-
terpretovany jako individualni deficit.>* V kontextu disability studies je tento proces popisovan jako
internalizace ableismu a individualizace socialni nerovnosti.>*

Respondenti tento narativ Casto prebiraji a internalizuji, coZ se projevuje syndromem bifemene, ml-
cenim o potrebach a sebeomezovanim. Systém tak zUstava neviditelny, zatimco jednotlivci nesou
dasledky jeho selhani na vlastnim zdravi a zivoté.>

PAQ Research (2026) rovnéz dokumentuje snizenou kvalitu Zivota, vyssi miru osamélosti a psychické
zatéze u osob s vysokou potrebou péce, coz naznacuje, Zze problém nelze redukovat na individualni
zvladani situace.>®

51 PAQ Research. Zivotni podminky 0sob s vysokou potfebou péce, 2026, kap. 9 (Neformalni pecujici).

52 Srov.VEREJNY OCHRANCE PRAV, 2025.

53 GOODLEY, Dan. Disability Studies: An Interdisciplinary Introduction.

54 CAMPBELL, Fiona Kumari. Contours of Ableism.

55 Srov. PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024; empiricka zjisté&ni vlastniho vyzkumu.

56 PAQ Research. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce, 2026, kap. 7 (Kvalita Zivota, duevni zdravi).

DISKUSE: CO TYTO PRIBEHY RiKAJI O SYSTEMU 37



Tento mechanismus zaroven brani zméné: pokud je problém ramovan jako individualni selhani,
prestava byt vniman jako otazka verejné politiky a strukturalni odpovédnosti statu.>’

s Riziko dalsi institucionalizace

Zjisténi vyzkumu ukazuji, Ze nedostatek osobni asistence paradoxné zvysuje riziko institucionalizace,
a to i u lidi, ktefi chtéji a mohou zit v komunité. Pravo na Zivot v komunité pfitom zahrnuje nejen
formalni moznost volby, ale i realnou dostupnost podpory, ktera tuto volbu umoznuje.>®

Pokud neni dostupna flexibilni a dostatecna podpora, stava se pobytova sluzba jedinou ,bezpecnou”
alternativou — nikoli proto, Ze by byla preferovana, ale proto, ze jiné reseni neni fakticky dostupné.
Tento mechanismus byl identifikovan jako diisledek nedostate¢né garance komunitni podpory a re-
gionalnich nerovnosti v dostupnosti sluzeb.*

Tento vyvoj je v pfimém rozporu s deklarovanym cilem deinstitucionalizace a ukazuje, Ze bez funkcni
osobni asistence zUstava tento proces strukturalné neudrzitelny.®

Kvantitativni Setfeni zaroven ukazuje, Ze nedostatecnost terénnich sluzeb a bariéry jejich vyuzivani
predstavuji vyznamny faktor ovliviujici Zivotni strategie osob s vysokou potrebou péce.®'

s Co vyzkum neukazuje —a proc je to dilezite

Vyzkum Strategie preziti zachycuje zkusenosti lidi, ktefi jsou ochotni o své situaci mluvit a aktivné
hledat reseni. Kazdy kvalitativni vyzkum je vsak nutné omezen vybérem respondentd a pfistupnosti
terénu.®

Nezachycuje tedy pribéhy téch, ktefi:
- jiz rezignovali,
- byli institucionalizovani,

- nebo se z verejného prostoru zcela stahli.

57 Srov. UNITED NATIONS. General comment No. 5 (2017).

58 Tamtéz.

59 PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024.

60  Srov.VEREJNY OCHRANCE PRAV, 2025.

61 PAQ Research. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce, 2026, kap. 6 a 8.

62 SVARICEK, SEDOVA a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach; RIHACEK, Tomas. Kvalitativni analyza textd.
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Tento typ ,tichych prfipadd” byva v socialnim vyzkumu systematicky podreprezentovan, prestoze
mUZze predstavovat nejzavaznéjsi disledky selhani systému.

To znamena, Ze skutecny rozsah problému mize byt jesté zavaznéjsi, nez jak jej tato zprava popisuje.
Riziko institucionalizace ¢i dlouhodobé izolace se tyka pravé osob bez podpurné sité nebo s vycer-
panymi zdroji.®*

Absence téchto hlasl neni dikazem absence problému, ale naopak indikatorem jeho mozné hloubky.
Metodologické omezeni vyzkumu tak soucasné poukazuje na strukturalni neviditelnost nejzranitel-
néjsich osob v systému podpory.

.- Ekonomicka iracionalita nedostatku osobni
asistence

Debata o rozsahu osobni asistence je v ceském prostredi ¢asto ramovana jako otazka financ¢ni udr-
Zitelnosti. Ekonomicky rozmér podpory vsak nelze hodnotit izolované podle vyse pfispévku na péci
nebo hodinové sazby asistence. Je nutné jej posuzovat ve vztahu k alternativnim nakladiim systému
a k zavazkdim vyplyvajicim z prava na nezavisly zplisob Zivota garantovaného ¢l. 19 Umluvy o pravech
osob se zdravotnim postizenim.®

Podle Udaju Ministerstva prace a socialnich véci dosahuji primérné rocni naklady na jedno misto
v pobytovych sluzbach (napf. domovy pro osoby se zdravotnim postizenim) fadové stovek tisic korun
na klienta.®® Tyto naklady zahrnuji provozni vydaje, pficemz v SirSim pojeti je treba zohlednit také
investi¢ni naklady infrastruktury a zvysené vydaje zdravotniho systému.

Osobni asistence je naproti tomu financovana primarné prostrednictvim prispévku na péci. Ve IV.
stupni zavislosti Cini podle § 11 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ¢astku 27000 K¢ mé-
sicné pro osoby Zijici mimo pobytova zafizeni.’” Tento prispévek ma pokryt podporu odpovidajici
velmi vysoké mire zavislosti.

Analyzy soucasného systému vsak upozoriuji na nedostatecnou garanci dostupnosti podpory
v rozsahu odpovidajicim individualnim potfebam osob s vysokou mirou zavislosti.®® Nedostatecna
dostupnost terénnich sluzeb tak v praxi vede bud'k pretizeni rodinnych pecujicich, nebo k vyuzivani
pobytovych forem péce jako nahradniho reseni.

63 Tamtéz.

6 PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024.

65 Committee on the Rights of Persons with Disabilities. General comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the commu-
nity (Article 19). CRPD/C/GC/5. Geneva: OHCHR, 2017.

66 MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI. Statistickd rotenka z oblasti prdce a socidlnich véci 2024 [online]. Praha: MPSV, 2024. [cit. 2026-
02-28].

67 Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 11, ve znéni pozdéjsich predpist.

68 PALECEK, Jan; KOCMAN, David; VALIANOVA, Lada. Stdle na zacdtku: Zprdva o stavu socidlni politiky a socidlnich sluZeb ve vztahu k naplrio-
véni prdva na nezavisly zpdsob Zivota lidi se zdravotnim znevyhodnénim v CR. Praha: TUDYTAM, 2024.
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PAQ Research (2026) zaroven ukazuje dopady péce na ekonomické postaveni neformalnich pecuji-
cich a jejich pracovni aktivitu, coz potvrzuje, Ze naklady systému jsou zcasti presouvany mimo oblast
socialnich rozpoct(.®°

Z hlediska verejnych financi je nutné zohlednit také nepfimé naklady nedostatecné podpory, které
nejsou v systému socialnich sluzeb evidovany jako samostatna polozka. Patfi mezi né zejména zvysené
naklady zdravotniho systému v disledku zhorSovani zdravotniho stavu a hospitalizaci, ekonomické
ztraty vyplyvajici ze snizené pracovni aktivity rodinnych pecujicich a naklady spojené s krizovymi
situacemi a neplanovanou institucionalizaci.

Cesky statisticky Gfad dlouhodobé poukazuje na vyznamny rozsah neformalini péce v domacnostech,
kterad predstavuje zasadni, avsak ekonomicky jen castecné zachyceny pilif systému dlouhodobé pé-
Ce.”® Tato ,neviditelna ekonomika péce” stabilizuje verejné rozpocty, soucasné vsak prenasi znacnou
cast naklad( na domaécnosti.

Zjisténi verejného ochrance prav zaroven ukazuji, Ze nedostatecna dostupnost podpory omezuje
redlnou moznost lidi s vysokou mirou zavislosti Zit mimo institucionalni prostredi.”” Ekonomicka sta-
bilita systému je tak ¢asto dosazena prostrednictvim vysoké miry neformalni péce a sebeomezovani
jednotlivcd, nikoli prostfednictvim strukturalni garance podpory.

Z ekonomického hlediska proto nelze otazku dostupnosti osobni asistence redukovat na vydajovou
polozku socialniho rozpoctu. Je nutné ji chapat jako investici do prevence institucionalizace, zdra-
votnich komplikaci a socialniho vylouceni. Model, ktery se kratkodobé jevi jako Usporny, mize ve
sttednédobém horizontu generovat vyssi celkové naklady — ekonomické i lidské.

s Paradox pobytovych sluzeb

Vyzkum zaroven upozoriuje na dalsi rozsireny mytus: ze pobytové sluzby predstavuji bezpecnou
a dostupnou alternativu osobni asistence. Zkusenosti respondentl vSak ukazuji opacny obraz.

Pobytova sluzba sama o sobé neznamenj, ze je podpora skutecné dostupna v okamziku, kdy je
potfeba. Mezinarodni standardy pfitom zdlraznuji, Ze kvalita podpory musi byt posuzovana podle
miry autonomie a kontroly jednotlivce nad vlastnim Zivotem, nikoli pouze podle existence sluzby.”

Personal v pobytovych zafizenich je ¢asto nucen fungovat v rezimu organizacni efektivity a zakladni
provozni péce, nikoli individualni podpory.” V praxi to mGze vést k situacim, kdy lidé s postizenim:

69 PAQ Research. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce, 2026, metodika a €ast o pracovnim postaveni pecujicich.

70 CESKY STATISTICKY URAD. Seniofi a osoby se zdravotnim postiZenim v datech (tematické vystupy k neformalini péci). Praha: CSU, aktuélini
vydani.

7L VEREJNY OCHRANCE PRAV. Shrnuti vyzkumu ombudsmana: DodrZuje Cesko prdva lidi s postiZzenim? Brno: Kancela¥ vefejného ochrance prav,
2025.

72 Srov. UNITED NATIONS. General comment No. 5 (2017).

73 VEREJNY OCHRANCE PRAV, 2025.
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- nejsou schopni se vcas dostat na toaletu,

- jsou nuceni pouzivat inkontinen¢ni pomacky nikoli z divodu zdravotniho stavu, ale z divodu
organizacnich limitd sluzby,

- ztraceji kontrolu nad zakladnimi télesnymi potfebami.’

Takovy stav nelze interpretovat jako naplnéni prava na nezavisly zivot, ale jako formu institucionalizo-
vané zavislosti." Tento model navic nepfedstavuje dlouhodobé efektivni feseni nedostatku podpory,
ale spise jeho presun do jiného organizacniho ramce.”

s Shrnuti diskuse

Diskuse ukazuje, ze nedostatek osobni asistence neni otazkou efektivity jednotlivych sluzeb, ale
zasadnim selhanim systému podpory nezavislého zivota. Lidé s postizenim jsou nuceni prebirat
rizika, kterd by méla nést spolecnost jako celek. Strategie preziti, které vyzkum popisuje, nejsou se-
lhanim jednotlivcd, ale adaptaci na systém, ktery neni nastaven tak, aby chranil Zivot, diistojnost
a rovnost.

Nedostatek osobni asistence neni Usporou, ale Spatnou investici. Vede k vy$sSim nakladdim v jinych
Castech systému, k horsim zdravotnim vysledkim a k vy$Simu riziku institucionalizace. Zaroven vytvari
zdani feseni, které ve skutecnosti selhava v poskytovani zakladni lidské dlstojnosti.

Konvergence mezi kvalitativnimi zjisténimi této zpravy a kvantitativnimi daty PAQ Research (2026)
naznacuje, Ze se nejedna o izolované pripady, ale o strukturalni vzorec fungovani systému podpory.’®

Osobni asistence by proto neméla byt chapana jako volitelny socialni vydaj, ale jako preventivni
a ekonomicky racionalni nastroj, ktery chrani zdravi, autonomii a verejné finance zaroven.

74+ PALECEK, KOCMAN, VALIANOVA, 2024; empiricka zjisténi vlastniho vyzkumu.
75 Srov. MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI. Statistickd ro¢enka z oblasti prdce a socidlnich véci 2024.
76 PAQ Research. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce, 2026.
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7. Doporuceni

Vyzkumna zprava Strategie preZiti vychazi z presvédceni, Ze osobni asistence neni socialnim be-
nefitem ani volitelnou sluzbou, ale praktickym naplnénim zakladnich lidskych prav lidi s po-
stizenim. Zjisténi vyzkumu ukazuji, Ze v situacich, kdy osobni asistence neni dostupna v potrebném
rozsahu, dochazi k pfimému ohrozeni prava na Zivot, lidskou dlistojnost, osobni svobodu a soukromi.

Pozadavek dostupné osobni asistence se neopira o individualni preference respondentd, ale o me-
zinarodni lidskopravni zavazky Ceské republiky, zejména o Umluvu OSN o pravech osob se
zdravotnim postizenim. Clanek 19 této Umluvy jasné stanovi pravo lidi s postizenim Zit samostatné
a byt soucasti komunity, s podporou, kterou si sami zvoli.

Vyzkum Strategie preziti vsak ukazuje, Ze bez dostupné, flexibilni a kontinualni osobni asistence
z(stava toto pravo nenaplnéné. Respondenti nejsou omezeni svou diagnézou, ale nedostupnosti
podpory, ktera by jim umoznila Zit bezpecny a dustojny Zivot. V takové situaci nelze osobni asis-
tenci chapat jako socialni sluzbu podminénou rozpoctovymi moznostmi, ale jako nezbytny nastroj
realizace lidskych prav.

Zkus$enosti respondentl zaroven ukazuji, Ze absence osobni asistence vede k porusovani dalSich
zakladnich prav:

+ prava na zivot a bezpedi (riziko Umrti v noci, pfi zachvatech, pozaru),

- prava na lidskou dudstojnost (nedlstojné zachazeni, nucené pouzivani inkontinencnich pomda-
cek),

- prava na soukromy a rodinny Zivot (deformace partnerskych a rodinnych vztah),

- prava na svobodnou volbu mista a zpUsobu Zivota (nechténa institucionalizace).

Pozadavek osobni asistence jako lidského prava tedy neni radikalnim postojem, ale logickym dii-
sledkem pravnich zavazkit a empirickych zjisténi. Stat, ktery neni schopen zajistit dostupnou
osobni asistenci, fakticky prenasi riziko, odpovédnost i nasledky na jednotlivce a jejich blizké —a tim
selhava ve své roli garanta zakladnich prav.
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72 Uznat osobni asistenci jako zakladni sluzbu, nikoli
dopinék

Osobni asistence by méla byt systémové chapana jako zakladni podminka Zivota a bezpeci, nikoli
jako nadstandardni socialni sluzba. Vyzkum ukazuje, Ze jeji nedostupnost vede k pfimému ohrozeni
zdravi a zZivota, k rozpadu vztahU a k nechténé institucionalizaci.

Doporucujeme:

- jasné definovat osobni asistenci jako klicovy nastroj naplfiovani prava na nezavisly Zivot,

prestat ji vnimat jako sluzbu urcenou pouze pro ,vybrané situace” nebo omezené Casové
useky.

72 Zajistit dostupnost osobni asistence 24/7 tam, kde
je to nezbytne

Vyzkum opakované ukazuje, ze noc je kritickym €asem, kdy absence asistence znamena pfimé
ohrozeni Zivota (epilepsie, diabetes, polohovani, evakuace pfi pozaru).

Doporucujeme:

- vytvorit mechanismus, ktery umozni nocni osobni asistenci u lidi s objektivné dolozitelnym
rizikem,

zajistit financovani asistence tak, aby nebyla omezena pouze na ,pracovni dobu”,

ukotvit nocni asistenci jako soucast krizového planovani, nikoli vyjimku.

73 Zavest krizovou a pohotovostni asistenci

Soucasny systém nepocita s vypadky sluzby, nahlym zhorsenim zdravotniho stavu ani mimoradnymi
udalostmi. Lidé s postiZzenim jsou tak nuceni improvizovat v situacich, kdy by méla existovat rychla
a koordinovana pomoc.

Doporucujeme:

vytvorit krizovou asistenci dostupnou v fadu hodin, nikoli dn,
propojit osobni asistenci se systémem zdravotni a krizové péce,

- jasné definovat odpovédnost statu za zvladani krizovych situaci v komunité.
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7+ Prehodnotit posuzovani potreb a prispévek na peéci

Vyzkum ukazuje vyrazny nesoulad mezi redlnymi potfebami respondentl a pfiznanou vysi prispévku
na péci, zejména u kombinovanych a zivot ohrozujicich diagnoz.

Doporucujeme:

prehodnotit systém posuzovani tak, aby zohlednoval kombinaci zdravotnich, socialnich
a bezpecnostnich rizik,

prestat oddélovat ,socialni” a ,zdravotni” potreby v situacich, kde se realné prolinaji,

zajistit, aby prispévek na péci skutecné umoznioval nakup potifebného rozsahu asistence.

75 Neprenaset odpovednost na rodinu a partnery

Rodina a partnerské vztahy nemohou dlouhodobé suplovat stat. Vyzkum ukazuje, ze tento model
vede k vycerpani pecujicich, deformaci vztah( a pocitu viny u lidi s postizenim.

Doporucujeme:

prestat implicitné pocitat s rodinou jako s ,neviditelnym zdrojem” péce,
oddélit podporu nezavislého zZivota od dostupnosti rodinného zazemi,

vytvaret podminky, ve kterych je pomoc volbou, nikoli nutnosti.

;6 Zabranit nechtene institucionalizaci

Nedostatek osobni asistence vede k tomu, Zze pobytové sluzby jsou vnimany jako jedina ,bezpecna”
alternativa. Vyzkum vsak ukazuje, Ze pobytova sluzba Casto nezajistuje dostupnou a diistojnou
péci, pouze presouva problém do jiného prostredi.

Doporucujeme:

posilit komunitni sluzby jako skutecnou alternativu k institucionalizaci,

hodnotit pobytové sluzby nejen podle kapacity, ale podle realné dostupnosti individualni
podpory,

respektovat pravo lidi s postizenim rozhodovat o misté a zplisobu zivota.
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77 Vnimat osobni asistenci jako ekonomicky racionalni
investici

Nedostatek osobni asistence nevede k Usporam, ale k prfesunu nakladd do zdravotnictvi, krizové péce
a pobytovych sluzeb. Tento model je ekonomicky neefektivni a lidsky destruktivni.

Doporucujeme:

- hodnotit osobni asistenci jako preventivni nastroj, ktery snizuje naklady jinde v systému,
- propojit socialni a zdravotni rozpocCty tam, kde se potreby prekryvaji,

- opustit kratkozraky pristup ,Setfeni na asistenci”.

Zavérecné doporuceni

Osobni asistence neni otazkou komfortu ani socialni politiky pro ,uzkou skupinu obyvatel”. Je to
zakladni podminka bezpedi, zdravi a distojnosti, kterd se muze tykat kohokoli. Vyzkum Strategie
preZiti ukazuje, ze bez zasadni zmény pfistupu budou lidé s postizenim i nadale nuceni prezivat
v systému, ktery je nedokaze ochranit.
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g. Zaver

Vyzkum Strategie preziti prinasi kvalitativni vhled do kazdodenni zkusenosti lidi s vysokou mirou
zavislosti na podpore jiné osoby, ktefi Ziji mimo pobytova zafizeni. Na zakladé deviti hloubkovych
rozhovorl identifikuje opakujici se vzorce, které nelze redukovat na individualni situace, ale maji
strukturalni charakter.

Zjisténi ukazuji, ze:

- dostupnost osobni asistence je casto administrativni, nikoli fakticka,

-+ nocni a krizova podpora ve vétsiné pripadl chybi nebo je zajistovana vyhradné rodinou,
- stabilita Zivota respondentd je zavisla na konkrétni blizké osobé,

- nedostatek podpory vede k dlouhodobym strategiim sebeomezovani,

- v krajnich pfipadech je budoucnost bez podpory vnimana jako existencni riziko.

Tyto jevy se nevyskytuji izolované. Tvori propojeny celek, ktery Ize oznacit jako stav strukturalni
zranitelnosti. Stabilita Zivota v komunité je dosazena za cenu prenosu odpovédnosti na rodinu a in-
ternalizace rizika samotnymi osobami se zdravotnim postizenim.

Vyzkum neprokazuje selhani jednotlivych pracovnikd ani konkrétnich poskytovatell sluzeb. Poukazuje
na napéti mezi legislativnim ramcem, ktery predpoklada podporu bez ¢asového omezeni, a redlnym
nastavenim systému, které je omezeno kapacitné a financné.

Z lidskopravniho hlediska je kli¢ové, Ze pravo na nezavisly zivot podle ¢lanku 19 Umluvy OSN o pra-
vech osob se zdravotnim postizenim neni naplnéno samotnou existenci sluzby v registru. Rozhodujici
je fakticka dostupnost podpory v rozsahu odpovidajicim individualnim potrebam, vcetné nocnich
hodin a krizovych situaci.

Vyzkum rovnéz ukazuje, Ze stabilita systému je Caste¢né udrzovana prostrednictvim neviditelné eko-
nomiky neformalni péce a sebeomezovani osob samotnych. Tento mechanismus snizuje okamzitou
zatéz verejnych rozpoctl, avsak prenasi naklady — zdravotni, psychické i ekonomické — na jednotlivce
a jejich rodiny.

Strategie preziti tak nepredstavuje pouze soubor osobnich pfibéhd. Je indikatorem toho, Ze sou-
Casné nastaveni podpory umoziuje formalni zivot v komunité, ale nezajistuje systematickou jistotu

bezpedi a kontinuity podpory.

Z hlediska verejné politiky vyplyva z vyzkumu potieba posunout osobni asistenci z roviny kapacitné
omezené sluzby smérem k nastroji garantujici realizaci prava na zivot v komunité. To predpoklada:
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- posileni faktické dostupnosti asistence,
- zohlednéni nocni a krizové podpory,
« snizeni zavislosti systému na neformalni péci,

- a vytvoreni mechanismu, které zajisti kontinuitu podpory pfi vypadku rodinného zazemi.

Vyzkum si neklade ambici prinést statistickou reprezentativnost. Prinasi vSak konzistentni soubor
svédectvi, ktera napfric pripady vykazuji podobné strukturalni znaky. Tyto znaky je vhodné chapat
jako podnét k hlubsi analyze a revizi sou¢asného modelu podpory.

Otazkou neni, zda lidé s vysokou mirou zavislosti mohou Zit v komunité. Vyzkum ukazuje, Ze mohou.
Otéazkou je, za jakych podminek a za jakou cenu je tento zivot stabilni.

ZAVER 47



Seznam pouzitych zdroju

CAMPBELL, Fiona Kumari. Contours of Ableism: The Production of Disability and Abledness. London:
Palgrave Macmillan, 20009.

CESKO. Zakon €. 108/2006 Sb., o sociélnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisti. In: e-Sbirka [on-
line]. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://www.e-sbirka.cz/sb/2006/108/2012-01-01

CESKY STATISTICKY URAD. Osoby se zdravotnim postizenim v domdcnostech [online]. Praha: CSU,
2025. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://csu.gov.cz/docs/107508/e8ffd59c-f3e1-e773-9fda-
-4c5f93ed7f69/26000625a.pdf

GOODLEY, Dan. Disability Studies: An Interdisciplinary Introduction. London: SAGE, 2011.

MARKS, Deborah. Disability: Controversial Debates and Psychosocial Perspectives. London: Rout-
ledge, 1999.

MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI. Statistickd ro¢enka z oblasti prdce a socidlnich véci 2024
[online]. Praha: MPSV, 2024. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://mpsv.gov.cz/statisticka-rocenka-
-z-oblasti-prace-a-socialnich-veci-2024

NOVOTNA, Hedvika; SPACEK, Ondfrej; STOVICKOVA JANTULOVA, Magdaléna (eds.). Metody vyzkumu
ve spolecenskych védach. Praha: Fakulta humanitnich studii Univerzity Karlovy, 2019. ISBN 978-80-
7571-025-3.

PALECEK, Jan; KOCMAN, David; VALIANOVA, Lada. Stale na za¢atku: Zprava o stavu sociélni politiky
a socialnich sluzeb ve vztahu k napliovani prava na nezavisly zplsob zivota lidi se zdravotnim zne-
vyhodnénim v CR [online]. TUDYTAM, z. s., 2024. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://abakus.cz/
file/ke-stazeni/Stale_na_zacatku_Zprava_o_stavu_socialni_politiky_a_sluzeb_v_CR.pdf

PAQ RESEARCH. Zivotni podminky osob s vysokou potfebou péce: Viyzkumnd zprdva realizovand na
zakazku Asistence, o. p. s. [online]. Praha: PAQ Research, 2026. Publikovano 2. 3. 2026. [cit. 2026-03-
03]. Dostupné z: https://www.pagresearch.cz/post/pece-o-lidi-s-postizenim/

PRAGER, Michal. Vliv pfispévku na péci na autonomii dospélych osob s télesnym postizenim v péci
rodice. Diplomova prace. Praha: Univerzita Karlova, Fakulta humanitnich studii, 2023. Dostupné z:
https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/182580

RIHACEK, Tomas. Kvalitativni analyza textd: ¢tyfi pfistupy. Brno: Masarykova univerzita, 2013.

SAMPSON, Edward E. Psychology and the American ideal. Journal of Personality and Social Psycho-
logy. 1977, 35(11), 767-782.

SEZNAM POUZITYCH ZDROJU 48


https://www.e-sbirka.cz/sb/2006/108/2012-01-01
https://csu.gov.cz/docs/107508/e8ffd59c-f3e1-e773-9fda-4c5f93ed7f69/26000625a.pdf
https://csu.gov.cz/docs/107508/e8ffd59c-f3e1-e773-9fda-4c5f93ed7f69/26000625a.pdf
https://mpsv.gov.cz/statisticka-rocenka-z-oblasti-prace-a-socialnich-veci-2024
https://mpsv.gov.cz/statisticka-rocenka-z-oblasti-prace-a-socialnich-veci-2024
https://mpsv.gov.cz/statisticka-rocenka-z-oblasti-prace-a-socialnich-veci-2024
https://abakus.cz/file/ke-stazeni/Stale_na_zacatku_Zprava_o_stavu_socialni_politiky_a_sluzeb_v_CR.pdf
https://abakus.cz/file/ke-stazeni/Stale_na_zacatku_Zprava_o_stavu_socialni_politiky_a_sluzeb_v_CR.pdf
https://www.paqresearch.cz
https://www.paqresearch.cz/post/pece-o-lidi-s-postizenim/
https://dspace.cuni.cz/handle/20.500.11956/182580

SVARICEK, Roman; SEDOVA, Klara a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. Praha: Portal,
2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

THOMAS, Carol. Female Forms: Experiencing and Understanding Disability. Buckingham: Open Uni-
versity Press, 1999.

THOMAS, Carol. Sociologies of Disability and Iliness: Contested Ideas in Disability Studies and Medical
Sociology. Basingstoke: Palgrave Macmillan, 2007.

UNITED NATIONS. Convention on the Rights of Persons with Disabilities [online]. New York: United
Nations, 2006. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://www.un.org/disabilities/

UNITED NATIONS. Committee on the Rights of Persons with Disabilities. General comment No. 5
(2017) on living independently and being included in the community (Article 19) [online]. CRPD/C/
GC/5. Geneva: OHCHR, 2017. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://www.ohchr.org/

VEREJNY OCHRANCE PRAV. Dodrzuje Cesko prava lidi s postizenim? Shrnuti vyzkumu ombudsmana
2025 [online]. Brno: Kancelar verejného ochrance prav, 2025. [cit. 2026-02-28]. Dostupné z: https://
www.ochrance.cz/aktualne/co_chybi_aby_mohli_zit_stejne_jako_ostatni_zastupce_ombudsmana_zjis-
toval_jak_cesko_naplnuje_prava_lidi_s_postizenim/shrnuti_vyzkumu_ombudsmana_2025_1_.pdf

SEZNAM POUZITYCH ZDROJU 49


https://www.un.org/disabilities/
https://www.ohchr.org/
https://www.ochrance.cz/aktualne/co_chybi_aby_mohli_zit_stejne_jako_ostatni_zastupce_ombudsmana_zjistoval_jak_cesko_naplnuje_prava_lidi_s_postizenim/shrnuti_vyzkumu_ombudsmana_2025_1_.pdf
https://www.ochrance.cz/aktualne/co_chybi_aby_mohli_zit_stejne_jako_ostatni_zastupce_ombudsmana_zjistoval_jak_cesko_naplnuje_prava_lidi_s_postizenim/shrnuti_vyzkumu_ombudsmana_2025_1_.pdf
https://www.ochrance.cz/aktualne/co_chybi_aby_mohli_zit_stejne_jako_ostatni_zastupce_ombudsmana_zjistoval_jak_cesko_naplnuje_prava_lidi_s_postizenim/shrnuti_vyzkumu_ombudsmana_2025_1_.pdf

A\ 4

Priloha - Pribehy strategii preziti

Karel

Rozhovor ukazuje kazdodenni realitu ¢lovéka s vysokou mirou zavislosti na osobni asistenci, kde
Zivot neni Fizen potirebami a pranimi, ale dostupnosti lidi, casu a penéz.

Respondent Zije s manzelkou, ktera dnes fakticky plIni roli hlavni pecujici. Osobni asistence je vyuzivana
v omezeném rozsahu, predevsim kvuli finan¢nim a kapacitnim limitdm. To vede k systematickému
Setrfeni asistence, odkladani aktivit, minimalizaci nenadalych situaci a planovani biologickych potreb,
kdyZ je manzelka pryc na delsi dobu.

Rozhovor odhaluje nékolik klicovych strategii preziti:

- prizplsobovani téla systému (planovani piti, toalety, polohovani),
- prenaseni péce na partnerku na ukor jeji prace, zdravi a osobniho Zivota,
- preventivni rezignaci — neplanovani aktivit, které by mohly narusit kfehkou logistiku asistenci,

- technicka reseni (elektronické zamky, klicové schranky) jako nahradu za lidskou dostupnost.

Vyraznym tématem je neprenositelna zkusenost zavislosti — podle respondenta si lidé bez postizeni
neumi predstavit, co znamena nedosahnout na telefon, nemoci jit na toaletu nebo cekat, zda nékdo
prijde vcas. Nedostatek asistence ma pfimy dopad na dUstojnost, partnerské vztahy i psychickou
pohodu.

Ustavni péce je vnimana vyhradné jako krajni a docasné reSeni, které znamena ztratu kontroly
nad vlastnim zivotem, institucionalizaci a jeSté mensi dostupnost asistence. Motivaci, proc v Ustavu

neskoncit, je zachovani vztahd, alesporn minimalni autonomie, zaméstnani a distojnosti.

Rozhovor potvrzuje, ze bez dostate¢né osobni asistence lidé neziji plnohodnotny zZivot, ale per-
manentné krizové prezivaji.

Silné citace z rozhovoru s Karlem

Kazdodenni zavislost

,KdyZ Zena neni doma, tak vlastné cely den prizptsobuju tomu, kdy pfijde asistent. | piti si musim
planovat tak, abych se mohl vyclrat, kdyz tady nékdo je.”

PRILOHA - PRIBEHY STRATEGI{ PREZITI 50



Neprenositelna zkusenost

,KdyZ si nékdo zkusi byt tyden na voziku, tak vzdycky vi, ze ten tyden skonci. Ale tohle je cely
Zivot.”

Diustojnost a kontrola

.Nedosahnout na telefon, kdyzZ je jen o kousek dal, je véc, kterou si lidi viibec neumi predstavit.”

Strategie preziti

.Neni to tak, ze bych mél néjakou propracovanou strategii. Spis porad hasim, co zrovna hofi.”

Nenadalé situace jako hrozba

,Nas Zivot nepocita s nenadalymi situacemi. Bud's nimi musime pocitat dopredu, nebo se prosté
nesméji stat.”

Partnerska cena za nedostatek asistence

,Kdyby byla asistence dostupna, moje zena by mohla pracovat, mohla by jet za babickou. Takhle
je to hodné na ni.”

Ustav jako ztrata zivota

.V Ustavu ¢lovék nema pod kontrolou cely svij Zivot. Je to institucionalizované Uplné vsechno.”
Realita ustavni péce

,Tam neni vic asistence nez mam ted. Personalu je malo, a lidi pak prosté Cekaji, treba nez jim
nékdo da napit. Nebo maji plinky, protoze jinak to nejde.”
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Adam

Adamovi je 30 let, Zije s pfitelkyni v rodinném domé v dvougeneracnim usporadani, kde zaroven
bydli jeho matka. Ma tézké télesné postizeni a je dlouhodobé zavisly na osobni asistenci i neformalni
péci blizkych. Osobni asistenci vyuziva od vysokoskolskych let, aktualné pfiblizné 24-30 hodin tydné,
zbytek péce zajistuje predevsim partnerka, ¢astecné matka a Sirsi komunita.

Jeho kazdodenni Zivot je detailné planovany podle asistence — v mési¢nich tabulkach, s minimalni
moznosti improvizace. Adam popisuje, ze si zvykl pfizpUsobovat cely Zivot dostupnosti asistence
jako ,cesté nejmensiho odporu”. Jakakoli nahodila udalost (vypadek asistenta, nemoc, zména planu)
narusuje nejen jeho rezim, ale i fungovani celé domacnosti a vztah s partnerkou.

Zasadnim tématem rozhovoru je preneseni systémového selhani do partnerského vztahu. Adam
otevrené popisuje, ze dlouhodoba péce bez dostatecné asistence je psychicky neudrzitelna — nejen
pro pecujici, ale i pro néj samotného. Vztah se postupné proménuje z partnerského v pecovatelsky,
stiraji se role, hranice osobnosti i vzajemna svoboda. Péce neni fyzicky nejtézsi, ale psychicky vy-
cerpavajici, zejména v dlouhodobém horizontu.

Adam reflektuje vlastni strategii preziti: systematické upozadéni vlastnich potieb, emoci a hranic,
aby zatéz pro pecujici byla co nejmensi. Tuto strategii si uveédomuje jako nauceny vzorec — podpo-
rovany vychovou i spolecenskym tlakem na ,vdécnost” a ,neobtéZovani”. Postupné ale zjistuje, ze
tato strategie ma destruktivni dopad na jeho identitu, sebelctu i partnersky vztah.

Velmi silné zazniva téma psychiky, intimity a muzské role. Adam popisuje, ze bez dostatecné asi-
stence neni schopen byt partnerem v plném smyslu slova — protoze veskera energie se spotrebuje
na zajisténi zakladnich potreb. Péce se tak stava prekazkou partnerského zivota, nikoli jeho soucasti.

Ustavni pé¢i Adam kategoricky odmita. Vnima ji jako ztratu identity, autonomie a d(istojnosti — jako
~novodobé otroctvi systému”. Motivaci, pro¢ v Ustavu neskoncit, je zachovani svobody, vztahu a moz-
nosti byt sdm sebou, i kdyby to znamenalo navrat k rodi¢im.

Zavérem Adam jasné formuluje systémové sdéleni: osobni asistence neni nadstandard ani socialni
sluzba navic - je to existencni potireba. Bez ni nejde o kvalitu zZivota, ale o samotnou moznost zit.

Nedostatek asistence ma pfimé psychické, vztahové a existencni dusledky, které spolecnost i politici
zasadné podcenuji.

Silné citace z rozhovoru s Adamem

Existencni povaha asistence

,To neni o tom, jestli budu mit uvareny obéd takovy nebo makovy. To je o tom, jestli ja ho viibec
dostanu najist.”

Zivot bez improvizace
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.Ja jsem si zvykl jet stoprocentné podle osobni asistence. Jakmile se néco zméni, zborti se cely
program.”

Neudrzitelna zatéz pro vztah

.Dlouhodobé to prosté nejde postavit na tom pecujicim. Rok mozn4, ale deset patnact let? To
je uplné na hlavu.”

Psychicka narocnost péce

.Ta péce neni fyzicky nejtézsi. Je strasné psychicky vysavajici.”

Ztrata identity

,Stira se hranice osobnosti. UZ nejsi partner, kamarad — jsi opeCovavany.”

Strategie upozadéni sebe

,Cim vic upozadis sebe a svoje emoce, tim lip to zvladas. Ale ma to obrovskou cenu.”
Syndrom bremene
.Spolecnost v nas péstuje syndrom bremene. Volime strategie, kdy se upozadime a jsme vdécni

za minimum.”

Ustav jako nepfijatelna varianta

,Ustav je pro mé novodobé otroctvi. Vezmou ti identitu a daji t& do kolonky.”

Partnerska role vs. péce

,Zajimalo by mé, jestli u mé nékdy bude jen jedna role — partnerska.”

Jednoduché, ale nedostupné reseni

.Vlastné by to plno véci vyresilo. Stacila by osobni asistence. Ona nema alternativu.”
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Jolana

Jolané je 44 let, Zije cely zivot v rodinném domé na malé obci, ktery je pIné bezbariérové upraveny
a formalné psany na ni. Ma tézké télesné postizeni s progresivnim priibéhem, zhorSenym zejména
po covidu. Je témér zcela zavisla na fyzické pomoci jiné osoby pfi vsech klicovych dennich Uko-
nech — vstavani, presunech, hygiené, jidle, toaleté i ukladani do postele.

Veskerou péci dlouhodobé zajistuje vyhradné matka (62 let), v krizovych situacich otec (63 let).
Neexistuje zadna formalni osobni asistence, zadny registrovany poskytovatel v misté bydlisté ani
dostupny krizovy plan. Lucie opakované zdlraznuje, Ze i ve chvilich, kdy , asistenci nepotiebuje”,
musi byt nékdo fyzicky nablizku, protoze pfi sebemensim selhani (spadla ruka, hlava, kasel, ne-
moznost zavolat) neni schopna situaci sama resit.

Zasadnim tématem rozhovoru je naprosta kiehkost systému péce, ktery stoji vyhradné na starnou-
cich rodicich. Lucie oteviené popisuje strach z budoucnosti — nikoli abstraktni, ale velmi konkrétni:
co se stane, az rodice onemocni, zeslabnou nebo zemrou. Nema zadny funkcni plan B. Siréi rodina
péci nezvlada, neni ochotna ani kompetentni. Verejné instituce neposkytuji aktivni podporu, socialni
prace je redukovana na kontrolu naroku na davku.

Jolana ma priznany 4. stupen prispévku na péci, ktery je vsak financné zcela nedostacujici pro za-
jisténi potrebné asistence, zejména nocni nebo krizové. Prispévek je navic plné kontrolovan rodici,
Lucie s nim fakticky nenaklada. Pro ziskani vyssiho stupné byla nucena se odvolavat a ,prehanét”
popis svého stavu, coz sama reflektuje jako systémovy tlak na zkreslovani reality.

ZkusSenost s institucemi (JedlickQv Ustav, [azné, internatni zafizeni) z détstvi a mladi kontrastuje se
soucasnosti. Dfive byla péce zajisténa systémové, dnes je plné privatizovana do rodiny. Samostat-
ne bydleni Lucie v minulosti zvazovala, ale narazila na institucionalizované formy ,,chranéného
bydleni”, které pro ni znamenaly ztratu svobody, kontroly nad financemi a de facto znesvépravnéni.

Silnym motivem je ztrata budoucnosti: Lucie si dokaze predstavit, ze by pfi dostatecné asistenci Zila
samostatné, dokonce by se okamzité prestéhovala do Prahy. Zaroven vsak realisticky konstatuje, ze
pfi souCasném nastaveni systému je nejpravdépodobnéjsim scénarem LDN jako posledni stanice.
Jolana nezna Umluvu o pravech osob se zdravotnim postizenim a jeji reflexe je vymluvna: prava
vnima jako ,napsana na papire”, bez realného dopadu na zivot. Stat podle ni nejenze nepomaha,
ale ani neinformuje, ¢imz udrzuje lidi v zavislosti a pasivité.

Rozhovor s Jolanou je syrovou vypovédi o zivoté na hrané kolapsu, kde preziti zavisi na zdravi

jedné osoby — matky — a kde systém selhava ve vsech klicovych bodech: dostupnost sluzeb, krizové
planovani, socialni prace, informovanost, respekt k pravu na Zivot v komunité.

Silné citace z rozhovoru s Jolanou

Kazdodenni fyzicka zavislost
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,Ja potrebuju pomoct Uplné se vsim. Od otoceni na posteli az po to, Zze mé nékdo nakrmi.”

lluze , nepotrebuju asistenci”

.| kdyz fikdm, ze par hodin asistenci nepotiebuju, musi byt nékdo pobliz. Mdze mi spadnout
ruka, hlava — a ja si ji nezvednu.”

Péce stoji na jedné osobé

,Péci mi poskytuje jenom mama. Nikdo jiny.”

Neexistujici plan B

,Toho se bojim nejvic. Kdyz by mamu ze dne na den odvezli do nemocnice - ja nemam nikoho.”

Misto bez sluzeb

,Tady neni kam se obratit. Nejsou tady zadni poskytovatelé. Nikdo ti nepomuze.”

Nedostatecny prispévek na péci

.Z téch devatenacti tisic zaplatit tolik hodin, kolik ja potrfebuju? To je nerealny.”

Systém nuti lhat

,KdyZ chces dostat to, co opravdu potrebujes, tak té ten systém nuti porusit a lehce zalhat.”

Budoucnost bez alternativ

.Realita asi bude takova, zZe pUjdu na LDN a tam umru.”

Svoboda podminéna asistenci

,Kdybych méla zajisténou osobni asistenci, Sla bych do toho hned. Ihned bych se odstéhovala
do Prahy.”

Prava jen na papire

.Je to vSechno jenom napsany na papire. Kdyz chce$ néco uplatnit, koukaji na tebe, co po nich
chces.”
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Katka

Katce je 41 let, ma tézké télesné postizeni (spinalni svalové onemocnéni se zhorsujicimi se sekundar-
nimi dopady na pater, panev a stabilitu téla). Je dlouhodobé vysoce zavisla na fyzické pomoci jiné
osoby, zejména pfi presunech, hygiené, oblékani, jidle a predevsim v noci, kdy potrebuje pravidelné
polohovani a dohled.

Zije ve dvou prostfedich:

- ma vlastni bezbariérovy byt v Praze,

- zaroven vsak realné bydli u rodi¢t v malé vesnici, protoZe neni schopna zajistit no¢ni
péci.

Dominantni pecujici osobou je matka (62 let), ktera kvili péci o Katku cely Zivot nepracovala a je na
prispévku na péci existencné zavisla. Otec je prfitomen, ale aktivni zapojeni dalSich osob je omezené.
Sirsi rodina pomaha jen narazoveé a v krizich.

Katka opakované zdlraziuje, Ze nejkritictéjsi slozkou péce je noc. Pfes den je jesté mozné impro-
vizovat — pomoci kamaradek, rodiny, barteru, narazové asistence. Nocni asistence vsak prakticky
neexistuje, a to ani v Praze. Pravé kvlli noci je nucena zlstat u rodicd, prestoze ma vlastni bydleni
a praci.

Jeji Zivot je postaveny na neustalém planovani biologickych potreb: piti, jidla, toalety, polohova-
ni, dychani. Aby mohla byt nékolik hodin sama, musi se védomé dehydratovat, omezit jidlo, zUstat
v nepohodIné poloze nebo se ,parit v bundé”. Tyto strategie povazuje za nutné zlo, nikoli za reSeni —
kazdy takovy den znamena nasledné fyzické vycerpani.

Katka popisuje opakované selhani systému v krizovych situacich. Pfi nahlém onemocnéni nebo
Urazu matky zlstava bez pomoci i nékolik hodin, bez moznosti jit na toaletu nebo si zavolat. Nee-
xistuje zadny krizovy plan, zadna pohotovostni sluzba, Zadna institucionalni odpovédnost.

Zkusenosti s formalni osobni asistenci jsou fragmentované, kratkodobé a nespolehlivé. Sluzby jsou:
+ dostupné jen v urcitych casech,
+ nutné objednavat s dlouhym predstihem,
 personalné pretizené,

-+ a nepocitaji s potirebou 24/7 péce.

Katka jasné pojmenovava, zZe prispévek na péci (4. stupen) je fakticky vyplatou pro matku, nikoli
nastrojem autonomie. Pokud by se ho pokusila pouzit pro samostatny Zivot, ohrozila by tim ekono-
mickou existenci rodicl — a stejné by za danou ¢astku nebylo mozné zajistit potfebny rozsah asistence.
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Velmi silnym tématem je strach z noci a samoty. Katka si nedokaze predstavit, Ze by byla pres noc
sama — nejen kvili praktickym potfebam, ale kvali redlnému riziku ohrozeni zivota (uduseni, ne-
moznost odkaslat, spadly telefon, pozar). Tato zkusenost je umocnéna pribéhem tety, ktera zemrela
sama doma bez pomoci.

Ustavni péci Katka kategoricky odmita. Vnima ji jako krajni selhdni systému, ztratu déstojnosti
a identity. Zaroven realisticky pfiznava, zZe bez rodic¢i a bez penéz na asistenci zadna skutecna
alternativa neexistuje.

Katka pracuje na plny Uvazek, je profesné aktivni, spolecensky zapojena. Presto jeji Zivotni trajektorii
neurcuje prace ani schopnosti, ale nedostupnost asistence. Samostatny zZivot neni otdzkou motivace,

ale strukturalni nemoznosti.

Rozhovor s Katkou ukazuje dlouhodobé, normalizované prezivani, kdy se extrémni zavislost na
jednom pecujicim stava ,béznym stavem”, ktery stat ani sluzby nepovazuji za krizovy.
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Jennifer

Jennifer je mladé Zena se spinalni svalovou atrofii. Zije mimo rodinu a snai se o samostatny Zivot
s vyuzitim osobni asistence. Jeji zivotni trajektorie je vSak charakteristicka opakovanym selhavanim
systému v klicovych okamzicich, kdy se dostupnost asistence, socialnich davek a bydleni navzajem
vylucuiji.

Po Umrti hlavnich pecujicich osob se dostala do situace akutni zranitelnosti: stfidala bydleni, nakonec
ziskala méstsky byt. V. malém mésté vSak neexistovala dostatecna kapacita osobni asistence, a tak
byla nucena ,lamat” systém skrze nékolik organizaci, které ji pfijimaly mimo své cilové skupiny — nikoli
na zakladé potreb, ale osobnich vazeb.

Zasadni zlom nastal ve chvili, kdy ji byl snizen prispévek na péci ze IV. na lll. stupen. Tato zména zna-
menala existenc¢ni dilema: bud’ zaplatit najem, nebo asistenci. Bez financni rezervy, rodiny a zazemi
se dostala do stavu akutniho ohrozeni Zivota, ktery sama popisuje oteviené jako suicidalni krizi. Pre-
stéhovani do jiného kraje bylo doslova strategii preziti typu ,hop nebo trop” a moznost i vybojovat
zpatky prispévek na péci. Jennifer popisuje - Nejhorsi je, pokud se ¢lovék dostane do této situace,
tak vymluva Uradi je, vzdyt vam to zpétné vrati (coz celé odvolani trva i pll rok), ale uz neberou
ohled, Ze ¢lovék musi platit vSechno kazdy mésic a zadluzi se, jelikoz jde do minusu dluhu a musi
vybirat co zaplati, tak v ten moment je jedno, Ze se néco zpétné vrati, a to kdyz asistencni sluzby jen
zdrazuji, tak jak najem na bydleni, elektfinu, atd. a finance uz i tak nestaci.

Skrze zkuSenost, jak funguji organizace, chranéné bydleni a Ustavy, fika, Ze to, co se prezentuje na-
venek, neodpovida pravidel v nékterych aspektech dlistojného zZivota: pevné dané hodiny asistence,
povinnost planovat toaletu, hygienu i piti podle rozvrhu sluzby, nemoznost vyuzivat jiné poskytova-
tele, hlaseni navstév, financni sankce za prespani jiné osoby, omezeni pohybu a faktickou nemoznost
odejit bez existencniho rizika.

Dle zkusenosti se sluzbami jako osobni asistence reflektuje, Ze jsou rlizné dostupné - pouze v urcitych
Casovych blocich, objednavana tydny nebo mésice dopredu. Sluzby se tak vzajemné tézko kloubi
dohromady. Jakakoli spontanni potreba (toaleta, polohovani, hygiena) mimo tyto ¢asy znamena po-
niZeni, zdravotni riziko nebo ,nehodu”. Noc je extrémné rizikova — respondentka se naucila nevolat
0 pomoc, neotacet se a vydrzet, protoze byla od détstvi socializovana k tomu, Ze obtézovat pecujici
je ,nevhodné”.

Rozhovor velmi silné odhaluje internalizovany syndrom bremene: stud, pocit viny, snahu prizpUsobit
télo systému misto toho, aby se systém prizpUsobil télu. Tyto strategie vedou k opakovanym zanétim
mocovych cest, bolestem, otlakiim, psychickému vycerpani a postupné rezignaci.

Dalsim klicovym tématem je rozpad socialnich a partnerskych vztah. Nutnost planovat vse podle
asistence vedla ke ztraté pratel i vztahu partnerském. Partnersky vztah i pratelské vazby maze i selhat
kvuli rigidnim pravidldm poskytovatell (asistence vazana na adresu a mit zde splnén pocet hodin
asistence, pokud tohle ¢clovek nesplni hrozi ukonceni smlouvy, pak je i varianta nemoznost presunu
sluzby na jinou adresu). Pak je i nejhhorsi, ze se ceka dlouho na sluzby, aby organizace pfijala v roz-
sahu sluzby Clovéka co potrebuje dana osoba, pokud je nutné zadat novou organizaci na asistenci
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- stava se velmi Casto, Ze Clovéka daji do sezmamu a reknou Cekejte, coz Cekat nékdy nejde nez se

uvolni po xx letech misto a to v rozsahu hodin co ¢lovék potrebuje.

Rozhovor obsahuje i silnou linku traumatického détstvi, nasili, zanedbani a opakovanych zdravotnich
selhani, ktera zasadné formovala schopnost zadat o pomoc. Tyto zkuSenosti nejsou vedlejsi — vysvét-
luji, proC se Jennifer opakované adaptuje na nevyhovujici podminky misto toho, aby systém odmitla.

Zavérem respondentka velmi jasné pojmenovava, zZe soucasny stav neni zZivot, ale dlouhodobé pre-
Zivani, které vede k rezignaci, depresi a myslenkdm na smrt. Pfesto dokaze formulovat jasnou vizi:
dostatek asistence = obycejny Zivot. MozZnost cestovat, jit ven, rozhodovat, protestovat, Zit aspon

néjak dlstojny Zivot, a mit kousek v zivoté misto a smysl skrz nemoc a prekazky na Ukor zdravi.

Silné citace z rozhovoru s Jennifer

Existencni dilema

.Bud bych si zaplatila ndjem, nebo asistenci. Oboji neslo.”

Planovani téla podle systému

,Kdyz se mi chce na zachod mimo domluvené hodiny, tak mam smulu.”

Noc jako ohrozeni

,Od sedmi vecer do desiti rano jsem byla Uplné sama.”

Internalizovany syndrom bremene

,Byla by mi hanba budit lidi, aby mé polohovali.”

Socialni sluzby se mnohdy blizi fungovani tstavti

.Je to Ustav, jenom jinak pojmenovany.”

Rozpor mezi papirem a realitou

.Na papife mame vsechno, ale v praxi se musis prizpUsobit rezimu.”

Rozpad vztaht

,Ztratila jsem pratele i partnera, protoze jsem nemohla fungovat spontanné.”
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Psychické dopady

,Destruktivni tlak skrz systém, diky to mu naruseni psychické normy na Ukor zdravi”

Strategie preziti

,Radsi se pfizplsobim a vydrzim, nez abych riskovala, Ze skonéim bez ni¢eho.”

Politické sdéleni

,Stat tvrdi, Ze je o nas postarano. Neni.”

Nejtvrdsi véta

.KdyzZ ¢lovék jenom preziva, tak pak uz jenom umre.”
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Marie

Marie je Sestadvacetileta zena se spinalni svalovou atrofii I. typu, jednou z nejtézsich forem onemoc-
néni. Je plné zavisla na nepretrzité fyzické i zdravotni podpore — pouziva plicni ventilator, neni
schopna samostatné odkaslavat a vyzaduje odsavani hlenl podle aktualniho stavu. Bez pfitomnosti
jiné osoby je jeji Zivot bezprostredné ohrozen.

Marie Zije s rodici v rodinném domé v obci nedaleko Prahy. Hlavni pecujici osobou je matka, otec
se zapojuje podle moznosti, zaroven pracuje. Marie neméa osobni asistenty ve smyslu socialni sluz-
by — nikoli z vlastni volby, ale proto, Ze jeji potfeby lezi na hrané mezi socialni a zdravotni péci,
a systém ji v tomto bodé neumi obslouzit. Poskytovatelé osobni asistence se ventilatoru a odsavani
vyhybaji, zdravotni sluzby naopak nenabizeji podporu pro bézny kazdodenni Zivot.

Jedinou formalni sluzbou, kterd do domacnosti pravidelné dochazi, je domaci zdravotni péce
(zdravotni sestry) — a to pouze v omezeném rozsahu. Veskera ostatni péce (24/7 pohotovost, noc,
krizové situace) zUstava zcela na rodicich.

Marie oteviené popisuje, Ze nema funkéni krizovy plan. V pfipadé, ze onemocni jeden z rodic,
péce se presouva na druhého. V pfipadé, ze by onemocnéli oba, jedinym realnym fesenim je hos-
pitalizace - nikoli proto, ze by ji Marie potrebovala zdravotné, ale proto, Zze neexistuje zadna
jina moznost péce doma. Hospitalizace je tak pouzivana jako nahradni socialni sluzba, coz Marie
sama reflektuje jako absurdni a ponizujici.

Téma budoucnosti je v rozhovoru extrémné silné. Marie si velmi ostfe uvédomuje, ze rodice starnou,
a aktivné se snazi hledat ,plan B". Narazi vSak opakované na stejnou bariéru:

.Kdybych nepotrebovala ventildator a odsdvani, sluzby by byly. Takhle do toho nikdo nechce jit.
Systém tak neodmita clovéka, ale jeho potieby — a tim ho fakticky vylucuje.

Marie je vzdélana, pracuje (vyhradné na dalku), vénuje se advokacii lidi se vzacnymi onemocnénimi
a ma silnou potrebu svobody, seberealizace a samostatnosti v rozhodovani. Presto je jeji Zivotni
prostor dramaticky omezen. Pracovni pfilezitosti si vybira nikoli podle ambici, ale podle toho, zda
je lze vykonavat z domova bez asistence. Cestovani, prace v kancelari nebo spontanni ucast na
spolecenském Zivoté jsou prakticky vyloucené.

Velmi silna je rovina obéti na strané clovéka s postizenim, kterd byva spoleCensky neviditelna.
Marie jasné pojmenovava, ze zatimco okoli vidi obét’ rodicy, jeji vlastni obét’ — potencial, vztahy,
profesni rist, svobodu - zlistava nepovsimnuta.

Marie popisuje, ze doma s rodi¢i ma dobré vztahy a védomé se snazi oddélovat roli ,dcery” a ,pfi-
jemkyné péce”. Presto si uvédomuje, Ze rodice nemaji moznost skutecné si odpocinout, odjet na
dovolenou nebo zit vlastni Zivot. Jakykoli pokus o jejich odlehceni vyzaduje extrémné dlouhé pla-
novani a je krehky — zavisly na zdravi a dostupnosti konkrétnich lidi.
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Zkusenost z kratkodobych pobytl (tdbory, pobyty s asistenty) Marie popisuje jako nahled do jiného
svéta — svéta, kde ma vétsi svobodu, mlze se rozhodovat a byt ,dospélym clovékem”. Navrat domu
pak vnima jako navrat do strukturalniho vézeni, nikoli vinou rodicq, ale vinou systému.

Zavérecné sdéleni Marie je velmi jasné a politickeé:
lidé s tézkym postizenim musi byt chapani jako ,,komplexni balicek potieb”, nikoli jako soucet

oddélenych socialnich a zdravotnich Ukond. Pravé neochota systému tyto svéty propojit vytvari
nejvétsi ohrozeni.

Silné citace z rozhovoru s Marii

Zavislost na pritomnosti druhého

.Bez toho, aby tu nékdo byl, by to bylo Zivot ohrozujici.”

Slepé misto systému

.Jakmile je tam ventilator a odsavani, tak do toho nikdo nechce jit.”

Nemocnice jako nahradni socialni sluzba

,KdyZ by se o0 mé nemél kdo postarat, musela bych do nemocnice, i kdyz by mi vlastné nic nebylo.”

Neexistujici plan B

,Snazim se hledat krizovy plan, ale vlastné ho nemam.”

Obét, ktera neni vidét

.,Praci si vybiram podle toho, jestli ji mizu délat z domova. Ne podle toho, co bych chtéla.”

Svoboda jako vzacna zkusenost

.Na téch pobytech zazivdm svobodu. A pak se vratim dom a je to jako vézeni.”

Rodice bez oddechu

,Oni by si taky zaslouzili mit sv(j cas. Ale nejde to.”

Politické sdéleni

,Clovék s postizenim neni jen socialni pfipad nebo zdravotni Ukon. Je to cely balic¢ek.”
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Eva

Eva je Zena ve stfednim véku se kombinovanym zrakovym a sluchovym postizenim (prakticka
nevidomost s trubicovym vidénim + sluchova ztrata). Zije sama ve Slaném, bez partnerského vztahu,
s omezenym rodinnym zazemim — rodice jsou ve vysokém véku a sami potrebuji podporu. Eva se
tak pohybuje v dvoji roli: clovéka s postizenim a potencialni pecujici osoby.

Profesné je aktivni: pracuje v socialnim podniku, lektoruje workshopy, plsobi v advokacnich struk-
turach. Velka cast prace probiha z domova, nikoli z preference, ale z nutnosti — absence asistence
zasadné limituje mobilitu, spontannost a profesni rozvoj.

V misté bydlisté neexistuje odpovidajici socialni sluzba, ktera by reflektovala potfeby nevidomého
Clovéka v aktivnim véku. Dostupné sluzby jsou orientované bud’ na seniory, nebo nabizeji pouze
kratké, formalni ukony (napf. 15 minut doprovodu), které Eva nevnima jako skutecnou pomoc.
Osobni asistenci témér nevyuziva, protoze je nutné ji planovat dlouho dopredu — a jeji Zivot takto
planovat nelze.

Veskerou podporu si zajistuje neformalné: prostrednictvim pratel, znamych, SirSiho socialniho okruhu.
Cely prispévek na péci vyuziva na uklid domacnosti. Ostatni potreby (doprovod, nakupy, technologie,
administrativu) resi ,po cesté”, pri setkanich s lidmi, casto na ukor samotného smyslu téchto setkani.
Eva sama tuto strategii popisuje jako kompresi zivota — Cas s lidmi se méni v feSeni nutnych ukold.

Klicovym tématem je doprava, ktera neni povazovana za socialni sluzbu, a presto je pro Evu zasadni
podminkou samostatnosti. Misto asistence Casto voli taxi, protoze je logisticky jednodussi nez pla-
novani doprovodu. Vysledkem je finan€ni zatéz a dalsi nerovnost.

Nedostatek asistence vede k omezeni prostoru: Eva se pohybuje v malém, ,bezpe¢ném” okruhu
znamych mist. Nova mista, vecCerni navraty, kulturni akce mimo tento okruh Casto vzdava. Ne proto,
Ze by nechtéla, ale proto, Ze riziko dezorientace, padu nebo panické ataky je pfilis vysoké.

Eva oteviené mluvi o psychickych dopadech: dlouhodoba Unava, vycCerpani z neustalého rozhodovani,
pocity osamélosti, uzivani antidepresiv. Zaroven si uvédomuje, Ze ma vysoky socialni kapital — coz
sama oznacuje za svlj ,zivotni Uspéch”. Tento kapital je vSak zaroven nutnou podminkou preziti,
nikoli bonusem.

Velmi silna je rovina nerovnosti ve vztazich. Eva opakované popisuje pocit, Ze pomoc nemuze ,vratit”
rovnocenné. To se netyka jen pratelstvi, ale i profesniho prostredi. Na konferencich a verejnych akcich
absence asistence vede k protektivnimu chovani okoli (vodéni, délani kavy), které nasledné snizuje
vnimani jeji profesionality. Bila hdl se stava symbolem, ktery soucasné pomaha i diskredituje.

Partnersky vztah, ktery méla zhruba rok, tuto nerovnovahu vyrazné zmirfioval — potvrzuje se zde

vrsv

opakujici vzorec napfic¢ rozhovory: partner jako neformalni, ale klicovy zdroj asistence a rovnosti.

Eva kategoricky odmita tstavni péci. Dési ji ztrata autonomie a nutnost prizpUsobit se kolektivnimu
rezimu. Teoreticky si dokaze predstavit komunitni bydleni s neformalni podporou, ale pouze jako
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krajni variantu. Jeji dlouhodoba strategie je investovat vlastni prostredky do zajisténi péce, nikoli
spoléhat na stat.

Zasadni je také téma , propadlé generace”: lidi v preddlichodovém a stiednim véku, kteri nespadaji
ani do systému podpory pro seniory, ani do funkéniho systému osobni asistence. Eva velmi presné
pojmenovava riziko blizké budoucnosti: péce o starnouci rodi¢e bez jakékoli systémové podpory
pro ni samotnou.

Zavérem Eva formuluje silné politické sdéleni: dostatek asistence neni naklad, ale investice, ktera

by ji umoznila pIné vyuzit své schopnosti, pokracovat v praci, advokacii a pfispivat spolecnosti. Bez
asistence se energie spotfebovava na prezivani.

Silné citace z rozhovoru s Evou

Prostor, ktery se smrst'uje

,Mam strasné omezeny okruh mist, kam chodim. Nerozsifuju ho.”

Asistence jen na papire

.Patnact minut doprovodu na autobus pro mé neni zd&dna pomoc.”

Zivot odkladany ,na potom”

.Neékteré véci nefesim, kdyz jsou potreba, ale az kdyz vzniknou podminky.”

Doprava jako slepé misto systému

,Doprava se nebere jako socialni sluzba, ale pro mé je uplné klicova.”

Psychicka dan

,Jsem unavenéjsi, mam vykyvy, jsou dny, kdy nezvladam skoro nic.”

Nerovnost ve vztazich

,Vzdycky mam pocit, Ze to nem0zu vratit.”

Profesionalita zpochybnéna

,Kdyz mé tam vodi a délaji mi kafe, tak mé pak neberou vaznée.”
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Symbol, ktery pomaha i skodi

,Citim obrovsky rozdil v tom, jak se ke mné lidi chovaji, kdyz mam hal.”

Ustav jako absolutni hranice

.Ne. Jednoznacné ne."

Politické sdéleni

,Kdybych méla asistenci, méla bych vic kapacity délat uzitecné véci pro spolecnost.”
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Viktorie

Viktorie je 33leta Zena se spinalni svalovou atrofii a epilepsii, ktera predstavuje realné a nepred-
vidatelné ohrozZeni Zivota. Zachvaty se mohou objevit nahle, bez varovani, a v takovych chvilich
nemiiZe zlstat sama (prestava u zachvatl dychat). Presto systém osobni asistence tuto skutecnost
nijak adekvatné nereflektuje i pres potrebu celodenni péce ji byl zamitnut IV. stupen.

Viktorie Zije spole¢né s rodici i partnerem. Péce je tedy rozdélena mezi rodinu a partnersky vztah,
ktery vSak neni symetricky — partner i rodice funguji jako neformalni zaloha systému, nikoli jako
dobrovolni pecujici s moznosti volby. Formalni osobni asistence existuje, ale nepokryva noc, krizové
situace ani nahlé zmény zdravotniho stavu.

Partnersky vztah je pro Viktorii zdrojem blizkosti a opory, ale zaroven je strukturalné zatizeny péci.
Partner neni pouze partnerem, ale soucasti zachranné sité, ktera ma suplovat stat. Viktorie velmi
oteviené reflektuje, Ze tento model je dlouhodobé neudrzitelny a ze ve vztahu vznikd mocenska
nerovnovaha, kterou se snazi vyrovnavat vlastnim chovanim.

To se projevuje snahou byt ,hodna”, nekonfliktni, neprehanét potreby a neklast naroky, které by mohly
vztah ohrozit. Partnersky vztah se tak stava strategii preziti, nikoli prostorem svobodné rovnosti.

Syndrom bremene je u Viktorie vyrazné pritomny. Ma silné védomi toho, kolik péce, pozornosti
a energie stoji jeji existence okoli. Tento pocit se neprojevuje rezignaci, ale naopak prehnanou se-
bekontrolou, sebeomezenim a internalizaci odpovédnosti za fungovani systému.

Radéji vydrzi nepohodli, riziko nebo vycerpani, nez aby ,otravovala” nebo byla vnimana jako pro-
blém. Tento mechanismus je klicovy pro pochopeni jejich rozhodnuti — vCetné téch, ktera se tykaji
budoucnosti.

ZkuSenost z lazni je jednim z nejtvrdSich momentii rozhovoru. Nejde o kontrast bezpedi, ale na-
opak o demonstraci systémového selhani v prostredi, kde by péce méla byt samozrejmosti.

V laznich byla Viktorie celou noc bez jakékoli pomoci, prestoze:

« ma epilepsii,
+ nemUze byt sama,

- aje objektivné v riziku Zivot ohrozujici situace.

Tato zkusenost odhaluje, Ze ani zdravotnické Ci lazenské prostredi neni schopno garantovat zakladni
bezpeci, pokud ¢lovék nespada do Uzké definice ,zdravotniho Ukonu”. Péce zde nebyla chapana
jako kontinualni potreba, ale jako Casové omezena sluzba.
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Epilepsie je v rozhovoru zasadni, nikoli okrajové téma. Nejde o ,komplikaci’, ale o klicovy faktor,
ktery zcela méni naroky na asistenci. Viktorie nemuze byt sama ani kratkodobé, zejména v noci. Pres-
to je systém osobni asistence nastaven tak, jako by Slo pouze o télesné omezeni bez akutnich rizik.

Z analytického hlediska je zasadni rozpor mezi:

« realnym zdravotnim rizikem,

- a oficialnim hodnocenim miry podpory.

Navzdory kombinaci tézkého télesného postizeni, epilepsie a nemoznosti byt sama Viktorie nema
pfiznany nejvyssi stupen prispévku na péci. Tento fakt neni marginalni, ale systémové vymluvny.

Ukazuje:

« podhodnocovani rizik,
- fragmentované posuzovani potreb,
- aneschopnost systému pracovat s komplexnimi situacemi.

- Dusledkem je trvaly nedostatek financi na zajisténi adekvatni podpory a dalsi tlak na rodinu
a partnera.

Téma asistovaného sebeusmrceni se v rozhovoru objevuje jako racionalni ivaha o krajni moznosti,
nikoli jako projev aktualni deprese. Viktorie o ném mluvi klidné, vécné, bez dramatizace. Pravé to je
analyticky zasadni.

Asistované sebeusmrceni se zde objevuje jako:

- reakce na absenci krizového scénare,

- pojistka proti Uplnému kolapsu péce,

- posledni forma kontroly nad vlastnim zivotem.
Opakuje se zde stejny vzorec jako u dalSich respondentek: kdyz systém nenabizi Zivot, nabizi se
smrt jako jedina jistota.
Budoucnost je pro Viktorii zatizena permanentnim stresem. Rodice starnou, partner nem{ze nést
neomezenou zatéz a systém nenabizi Zzadnou spolehlivou zalohu. Ustavni péce je vnimana jako ztrata

Zivota, autonomie a vztahi, nikoli jako pomoc.

Zavérecné sdéleni Viktorie neni osobni stiznosti, ale obecnou vypovédi o selhani spolec¢nosti, ktera
neni pripravena chranit zivot lidi, ktefi potrebuji podporu.
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Silné citace z rozhovoru s Viktorii

Noc jako slepé misto systému

,Ja nem(zu byt sama ani pres noc.”

Asistence jen na papire

LAsistence se planuje mésice dopredu. Kdyz se néco stane zitra, tak smula.”

Moc a preziti

,Tvym udélem je byt pofad hodna. ProtozZe kdyz nebudes, tak se to mize otocit proti tobé.”

Permanentni stres

.Ten stres z budoucnosti tam je porad, i kdyz ho zrovna neresim.”

Ustav jako hriizostrasna hranice

.Musela bych si cely Zivot pfizplsobit kolektivnimu zafizeni. To je pro mé nepfedstavitelné.”

Dezorientace a riziko

.Jsem klidné dvakrat denné dezorientovana a v tu chvili bych neméla byt sama.”

Co by zmeénila asistence

.V prvni fadé bych se uklidnila. Méla bych jistotu a klid.”

Politické sdéleni

.Tohle se mlze stat komukoli. Staci Uraz nebo nemoc.”

PRILOHA - PRIBEHY STRATEGI{ PREZITI 68



Petr

Petr je 35lety muz s extrémné vzacnou diagnoézou fibrodysplasia ossificans progressiva (FOP),
progresivnim onemocnénim, které postupné ,zamyka” télo a vede ke ztraté hybnosti. Postupné
prichazel o sobéstacnost — od plné samostatnosti v dospivani az po soucasny stav, kdy bez pomoci
druhé osoby prakticky nefunguje.

Zije sam v bezbariérovém byté v Praze. Formalné vyuZiva osobni asistenci, ale v rozsahu, ktery
je hluboko pod jeho readlnymi potirebami. Aktualné ma asistenci zajisténou predevsim v noci
(22:00-9:00), protozZe pravé noc je z hlediska bezpeci a zdravotnich rizik klicova. Pres den je dlohé
hodiny zcela sam, odkazany na to, co si rano stihne pfipravit.

Petr ma kombinaci dalSich zavaznych zdravotnich komplikaci — zejména cukrovku, ktera vyzaduje
pravidelny rezim, inzulin a jidlo. Pravé zde se systémovy nedostatek asistence stava pfimo zivot
ohrozujicim: Petr cely den neji, ¢eka na asistenta vecer, porusuje lécebny rezim a sdm popisuje, zZe
si tim ,pomalu ublizuje”, protoze jina moznost neni.

Jeho kazdodenni zivot je extrémné logisticky zhustény. Vse se odehrava u jednoho stolu: piti, jidlo,
inzulin, mocovy katétr (,bazant”), telefon, nabijecky. Pokud se rano cokoliv nepfipravi — inzulin, piti,
pomlcka — vznika krizova situace. Petr pak improvizuje: Zada sousedy, prodavacku z vecerky, znamé,
nebo v krajnim pfipadé €éeka bez pomoci. Tyto situace jsou pro néj nejen nebezpecné, ale i hluboce
ponizujici.

Klicovym tématem rozhovoru je totalni zavislost Zivota na asistenci. Nejde jen o hygienu nebo jidlo,
ale o zakladni existenci: zachod, polohovani, zvladnuti hypoglykémie, otevreni dveri. Petr popisuje, ze
jeho Zivot se Fidi podle asistence, nikoli asistence podle zZivota. Spontannost prakticky neexistuje.

Velmi silna je rovina ¢ekani a opusténosti. Petr popisuje situace, kdy kvili chybé v planovani nebo
selhani sluzby €ekal v noci sam, nebo byl nucen narychlo odjet ,domd”, protoze nemohl zistat bez
asistence. Extrémnim pfikladem je pllroéni obdobi, kdy travil hodiny zavieny na chodbé, protoze
si nedokazal sam odemknout byt. To vedlo az k pofizeni elektrického zadmku — rfeseni, které si musel
zajistit na vlastni naklady, protoze systém nepocita s takto zakladni potrebou.

Petr otevfené mluvi o dopadech na zdravi: dekubity, otoky nohou, nutnost polohovani, zhorsovani
cukrovky. Zaroven si uvédomuje, Ze si zdravotné Skodi, ale popisuje to jako dusledek systému, ne
osobniho selhani.

Psychicky se Petr snazi situaci zvladat s nadhledem, humorem a aktivitou. Svou Cinnost na internetu
(Stoneman29, streamovani, influencer marketing) vnima jako zptsob vyrovnani se s handicapem,
nikoli jako reSeni nedostatku asistence. Presto prave tato aktivita zaroven ukazuje verejnosti i Ured-
nikiim, Ze ¢lovék miize byt aktivni, a pfesto Zit v podminkach nedtistojnych preZivani.

Vztahova rovina je vyrazné ovlivnéna asistenci: nemoznost spontanné se rozhodnout, byt venku déle,

jit ,na pivo”, obléct si bundu, nebo pozvat nékoho domi bez pfitomnosti asistenta. Petr popisuje, ze
vztahy tim erozivné trpi, i kdyZ okoli ¢asto chape, Ze nejde o nechut, ale 0 nemoznost.
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Ustavni péci Petr odmita. Pfipousti, 7e v mladi (Jedli¢kGv Ustav) méla institucionalizace své vyhody,
ale v dospélosti by znamenala ztratu autonomie, stagnaci a ,,zakrnéni”. Nechce Zit v rezimu, ktery

mu bere moznost rozhodovat o vlastnim zivoté.

Zavérecné sdéleni Petra je velmi silné a systémové: matematika nefunguje. Ani nejvyssi prispévek
na pédi a dlichod se nebliZi realnym nakladiim na asistenci, kterou by potreboval. Petr jasné po-
jmenovava, Ze investice do asistence by umoznila lidem s postizenim pracovat, tvorit, prispivat

spolecnosti, misto aby prezivali v rezimu krizi.

Silné citace z rozhovoru s Petrem
Zivot Fizeny asistenci

,MUj Zivot se fidi podle asistence, ne asistence podle myho zivota.”

Hlad jako strategie preziti

,Cely den skoro nejim a ¢ekam, azZ prijde asistent vecer.”

Zivotné dulezité véci

,Kdyz neni pfipraveny inzulin, je to totalni prisvih.”

Zamceny mimo vlastni zivot

,PUl roku jsem travil hodiny na chodbé, protoze jsem si nedokazal odemknout.”

Nedtstojnost

,Clral jsem do kelimku, ze kterého normalné piju.”

Sebeposkozovani bez volby

.Ja si tim vlastné pomalu ublizuju, ale nemam jinou moznost.”

Noc jako klicova hranice

.Z postele nezvladnu viibec nic. V noci je ta asistence nejdllezitéjsi.”
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Systémova matematika

.Kdyz sectu prispévek a dliichod, tak to prosté na asistenci nevychazi.”

Strategie zvladani

.Beru to jako hru na tézky level. Jinak by se z toho clovék zblaznil.”
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Kacka

Pribéh Kacky predstavuje vyrazny priklad strukturalniho nesouladu mezi readlnou potrebou osobni
asistence a jejim dostupnym rozsahem. Kacka potrebuje pfiblizné ¢trnact hodin asistence denné,
realné vsak disponuje osmi az jedenacti hodinami. Mési¢né méa nasmlouvano 55 hodin osobni asi-
stence, které pravidelné prekracuje. Rozdil mezi potifebou a dostupnosti je dorovnavan kombinaci
presouvani hodin, vyuzivanim krizové sluzby, pomoci rodiny a predevsim védomym omezovanim
vlastnich potreb.

Nejkritictéjsi jsou pro ni ranni a vecerni asistence, které zahrnuji fyzicky naroc¢né ukony — presuny,
hygienu, oblékani. Tyto Casy vyzaduji zkusené asistenty, ktefi ji znaji. Fluktuace personalu prodluzuje
jednotlivé ukony a zvysuje fyzickou i psychickou naroc¢nost situace. Efektivita asistence zde neni pouze
otazkou casu, ale také kontinuity vztahu a znalosti konkrétniho téla a jeho limitd.

Vyznamnym tématem je sebeomezovani zakladnich biologickych potreb. Kacka oteviené popisuje,
Ze pri nedostatku asistence omezuje piti, jidlo a navstévy toalety. Tyto kroky nepredstavuji komfort-
ni Upravu rezimu, ale védomé fizeni rizika. Zakladni télesné potieby jsou podfizovany dostupnosti
asistenta, nikoli pfirozenému rytmu organismu. V situacich casového tlaku se snazi ,zvladnout co
nejvic v kratkém case”, coz vede k vycerpani a dalSimu zdravotnimu zatizeni.

DalSim klicovym bodem je hranice bezpeci v nocnich hodinach. V misté bydlisté je krizova sluzba
dostupna pouze do 23:45. Po této hodiné musi v pripadé potreby kontaktovat poskytovatele asi-
stence nebo volat zachrannou sluzbu. Noc tak predstavuje casovy bod, kdy systémova podpora
fakticky prestava existovat. Bezpeci prechazi do nejistoty a odpovédnost za zvladnuti krizové situace
je prenesena zpét na jednotlivce.

Rodina zde funguje jako kompenzacni mechanismus systemu. Matka pravidelné pomaha, aby Kac-
ka ,vysla” s hodinami i financemi. Kvili nedostatku asistence travi Kacka vice ¢asu u rodicd, nez by
odpovidalo jejimu véku a zivotni fazi. Rodina tak neplni doplnkovou roli, ale nahrazuje chybéjici
systémovou podporu.

Ekonomicky tlak je dalSim vyznamnym faktorem. Disponuje Castkou pfriblizné 27000 KE mesicne,
zatimco realné naklady na potrebny rozsah asistence by Cinily zhruba 35000 K¢. Financ¢ni nedosta-
tek pfimo omezuje jeji moznosti — volnocasové aktivity, sport, prodlouzené vikendy i pravidelné
rehabilitace. Nedostatek asistence tak neni pouze organizacni problém, ale pfimy limit kvality Zivota.

Dopady se promitaji i do zdravotni oblasti. Bez moznosti prekracovat hodiny asistence by podle
vlastnich slov ,jen lezela na posteli”. Operace a rehabilitace ztraceji smysl, pokud neni zajisténa
asistence umoznujici jejich kazdodenni vyuziti. Dochazi k chronickému stresu, bolestem a nutnosti
uzivani antidepresiv. Investice zdravotniho systému tak neni pIné vyuzita, protoze chybi navazujici
socialni podpora.

ZkuSenost s Ustavni péci, kterou poznala pfi navstéve zafizeni, vnima jako zésadni varovani. Popisuje
nedostatek personalu, redukci péce na zakladni Ukony a postupnou degradaci klientd. Ustav pro ni
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nepredstavuje bezpecnou alternativu, ale ztratu autonomie a identity. Obava se mentalni stagnace
a postupného Upadku.

Naopak predstava dostatecné osobni asistence je formulovana velmi konkrétné: moznost jist, pit
a jit na toaletu podle potfeby, moznost odpocinku bez ¢asového tlaku, mensi zavislost na rodiné,
lepSi pracovni uplatnéni a systematicka péce o zdravi. Dostatek asistence zde neni popisovan jako
nadstandard, ale jako podminka elementarni svobody.

Pribéh Kacky tak ilustruje nékolik zasadnich paradoxd systému:

- pfiznany IV. stupen pfispévku na péci neznamena realné dostupnou asistenci,
- formalni existence sluzby neznamena jeji ¢asovou dostupnost,
- zdravotni intervence ztraceji efekt bez odpovidajici socialni podpory,

- rodina supluje stat bez systémového uznani a ochrany.

Kacka neplsobi jako osoba pasivni ¢i rezignovana. Naopak vykazuje vysokou miru adaptace a schop-
nosti planovani. Jeji kazdodenni fungovani je vsak vysledkem komplexniho systému strategii preziti,
které kompenzuji strukturalni nedostatek podpory. Tento pripad ukazuje, Zze ,funguijici Zivot” nemusi
byt dikazem dostatecné péce, ale Casto je vysledkem extrémniho osobniho a rodinného nasazeni.

Citace - respondentka Kacka
.Potfebovala bych ctrnact hodin denné.”
,Toaleta, piti, jidlo — to je to, co omezuju nejvic.”
,Kdyz to nemam, musim to zvladnout v hrozné kratkym case.”
.Bez asistence bych dneska jenom lezela na posteli.”
,Kdyz nemam hodiny na rehabilitace, tak je ta operace vlastné zbytecna.”
.Ten nedostatek asistentd mé hodné stresuje.”
,Nikdy nevim, kdo pfijde a jestli to vyjde.”
.Za rok a pual bych byla Uplné jiny ¢lovék.”

. Ty lidi jsou tam degradovani.”

,Pfipadala bych si konecné jako normalni svobodny ¢lovék.”
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.Mohla bych jit na toaletu, kdyz ja potrebuju.”
.Jsme taky normalni lidi, akorat mame pod sebou kolecka.”

,Stat v tomhle hodné zaspal.”
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