


Vazeni pratelé,

minuly rok mohlo pét lidi s rozsahlym zdravotnim postizenim normalné Zit. V nasem pilotnim
projektu Paty stupen méli zajisténu pomoc asistentll v rozsahu odpovidajicimu jejich individu-
alnim potrebam. Do ruky se vam ted dostava studie dopadl tohoto projektu a sméruje k vam
i prosba o pomoc pfi prosazovani potrebnych systémovych zmén.

Bez nich totiZ maji lidé s nejtéZsim postizenim zajisténu pomoc necelych pét hodin denné. Na
vic jim stavajici pfispévek na pécinestadi. Je i jejich blizké to pFivadi do nefesitelnych situaci.
Atoipfesto, Ze se Ceska republika zavézala umoznit témto lidem Zit srovnatelnym zpGsobem
Zivota s ostatnimi, tam kde si to sami vyberou, a s dostupnou pomoci. Neni tomu tak a cena
za toto selhani statu je nejvyssi. Lidé s velkou potfebou pomoci a jejich blizci za to plati Zivoty

s omezenimi, kterd si viibec nedovedeme predstavit.

Cilem této studie bylo shromazdit na jednom misté argumenty pro zavedeni individualizova-
ného prispévku na péci, neboli toho, cemu jsme zacali fikat paty stuperi. Myslim, Ze se nam
to podarilo. Sté7i se ted najde nékdo, kdo by pfinosy osobni asistence v opravdu potfebném
rozsahu popiral.

Je mi velkou cti na tomto misté podékovat Nadaci Kooperativy, ktera cely projekt Patého
stupné svou velkorysou podporou umoznila. Dékuji autorovi studie sociologovi Janu Paleckovi
za jeho praci a dékuji za podporu vzdélavaci agenture TUDYTAM. Dékuji Nadaci OSF, ktera
podporuje nase advokacni aktivity ve prospéch lepsiho Zivota lidi s postizenim.

A dékuji Ceské republice za to, Ze si uvédomuije, Ze je vyspélou zemi. A Ze ve vyspélé zemi neni
dal mozné prehlizet potreby téch, ktefi se bez pomoci neobejdou. Uvédomovat si to ale nestaci.
Je potfeba pro to kone¢né néco udélat.

Spolu s necelymi 12 000 lidmi, ktefi se pripojili k nasi petici, se obracime na odpovédné politiky
s vyzvou k zavedeni individualizovaného systému prispévku na péci spojeného se zarukou
dostupnosti pomoci asistent(l v terénu na celém tGzemi Ceské republiky.

Ma to smysl!

Erik Cipera
reditel Asistence, 0.p.s.




Podékovani autora

VSem, s nimiZ jsem mél moznost v rdmci evaluace
mluvit, dékuji za pratelsky ladéna a inspirativni
setkani. Vdécim jim za to, Ze mi priblizili svoji
zkuSenost a nechali mé nahlédnout do véci, které
bych sijinak téZko doved| predstavit.
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Shrnuti

V prébéhu celého roku 2022, v réamci projektu ,Paty stupen®, poskytovala Asistence, o.p.s.
péti lidem se zavaznym fyzickym postizenim osobni asistenci v takové mite, v jaké ji skutecné
potrebovali. Zprava z evaluace projektu popisuje, jaké zmény pfines!| projekt do Zivota téchto

klientd, ale i do Zivota samotné organizace a jejich zaméstnancd.

Soucasny prispévek ve 4. stupni lidem s postiZzenim na podporu potrebnou pro normalni Zi-
vot v komunité nestaci. Primérné mésicni platby klient(l za asistenci béhem projektu byly
41 058 K¢, tj. 2,14krat vyssi, neZ kolik dovoli prispévek na pécive 4. stupni, ktery ¢ini pouhych
19 200 K¢&. Rozdil mezi plnohodnotnou podporou a tim, co je moZné z prispévku na péci ve
4. stupni zaplatit, ukazuje, jaké naklady nesou lidé s postiZzenim, odkézani na 4. stupen, a je-
jich blizci. Je to neplacena osobni asistence, poskytovana klientlm jejich rodinami. Je to pfi-
ma financni podpora jejich rodin. Jsou to doplatky za sluzbu, hrazené z invalidnich dlichodd
a privydélkd klientl, které by mély byt urCeny na jejich Zivobyti, nikoli na osobni asistenci. Je
to prace klientd a jejich rodin vénovana shanéni grantll a poradani sbirek. A predevsim je to
Cas, kdy klienti Zadnou podporu nemaji a plati za néj setrvavanim v nepfiznivé socialni situaci
- nemoZnosti naplnit ve vhodnou chvili zékladni potreby, osamélosti, nechténou necinnosti,
nedostatkem pfileZitosti k rehabilitaci, k péci o vlastni zdravi, k rozvoji, zdravotnimi a bezpec-
nostnimi riziky a tak dale. Soucasny socialni systém tak na lidi s postiZzenim prenasi naklady,
které by mél sam vynakladat na podporu jejich bézného Zivota.

Projekt ,Paty stupen® ukézal, Ze pokud lidé s postiZenim dostatecnou podporu maji, kvality

jejich Zivota se zasadné proménuiji.

@ Cas asistence prestavaji uZivatelé sluzby (a s nimi i asistenti) proZivat jako permanentni

stres a obavu, Ze se nestihnou zajistit alespon ty nejzékladnéjsi véci.

® ,Pohotovostni modus® asistence prinasi lidem s postiZzenim praktickou svobodu v tak ele-
mentarnich vécech, jako je moZnost napit se nebo dojit na toaletu, kdy?Z to zrovna potrebuijf.

© Klienti nemusi Uzkostlivé planovat ¢asy zajisténi svych potfeb: s delSimi Useky asistence se
mohou spontanné a flexibilné rozhodovat, co a jak udélaji, podle aktualni situace.

©® MoZnost zaplatit si dostatek podpory sniZuje tlak na to, aby ¢ast asistence zajistovaly ro-
diny klientd. Klienti tak mohou se svymi rodic¢i udrzovat vztahy, které nejsou zatizené péci
rodicd o jejich dospélé déti.

@ Lidé s postizenim mohou byt aktivni a usilovat o naplnéni svych cild a Zivotnich pland, at
uZ v oblasti svych zajm(, studia, Ci tfeba v pracovni oblasti.

@ Tohlavni, co péti Gcastnikdim projekt Paty stupen pfinesl, byl normalni, distojny a samo-
statny Zivot. A oddalenf rizika, Ze budou muset odejit do Ustavu.

Projekt prinesl zmény i do Zivota poskytovatelské organizace.

® Usnadnila se koordinace asistenci. V reZimu 4. stupné si totiz klienti vétSinou mohou dovolit
objednavat jen nékolik kratkych blokd asistence denné. Sladit poZadavky klientll s moz-
nostmi asistent(, vétsinou brigadnikd, je pak logisticky nesmirné narocné.

@ Asistencio.p.s. zacala byt schopna nabizet zajemclm o praci nejenom dopliikovy vydélek
pfi studiu nebo pfi hlavnim zaméstnani, ale uz i regulérni pracovni pomér.

® Roleasistentl se od ,pouhého” pecovan o zakladni potfeby posunula vice smérem k so-
cialni praci a asistovani v delSich casovych Usecich zacalo nabizet vétsi rozmanitost a novy
rozmér vztahu s klienty.

Pfi pripadném zavadéni plné individualizovaného pfispévku na péci je nutné pamatovat i na
to, Ze samotny prispévek situaci lidi s postizenim neresi. Stejné tak je dlleZité, aby stat a sa-
mospravy podporovaly rozvoj infrastruktury terénnich a ambulantnich sluzeb, které lidem
s postizenim skutecné umozZni vést dlistojny a svobodny Zivot.
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To podstatné, co vyplyva z nasledujici evaluace projektu ,,Paty stupen®
(https://patystupen.cz/), jste uz védéli:

Ano, lidé s postiZzenim mohou vést dlistojny, normalni Zivot spolu
s lidmi bez postizeni a mezi nimi.

Ne, nemaji to snadné, protoZe pro to ¢asto nemaji vhodné
podminky.

Ano, kdyZ maiji potfebnou podporu, kvalita jejich Zivota se zvysuje.
Ne, soucasny systém socialnich sluZeb a podpory lidi s postiZzenim
pro mnoho z nich nevede k diistojnému Zivotu.

Ano, je potreba to zménit.

Ne, prestoze jste (jsme) to védéli, jeSté jste (jsme) pro zménu
neudélali dost.

Proto je nékteré véci potreba neustale opakovat...

1. Projekt a evaluace

V priibéhu celého roku 2022 poskytovala Asistence, o.p.s. péti lidem se zavaznym fyzickym

ohliZet na svoje finanéni moZnosti. Veskeré platby za osobnf asistenci nad ramec prispévku na
péci pro 4. stupen zavislosti (tedy nad 19.200 K¢) byly totiz u téchto klientl hrazeny z grantu
Nadace Kooperativy.

Smysl projektu a evaluace definovala Asistence, o0.p.s. takto:

Jsme presvédceni o tom, Ze vsichni lidé s postizenim by méli mit moZnost vyuZivat podporu
druhych osob v takovém rozsahu, aby mohli svobodné Zit.

Soucasny Ctyrstupriovy systém prispévku na péci vsak toto neumoznuje. Zejména lidem s téz-
Sim postiZenim prispévek na péci ani zdaleka nepokryva takovy rozsah péce, jaky ke svobod-
nému a samostatnému Zivotu potrebuji. Stavajici systém témto lidem nabizi prakticky jediné
feseni, a tim je odchod do velkokapacitnich pobytovych zarizeni.

To jsme se rozhodli zménit.

Navrhujeme zavedeni patého, individualizovaného stupné prispévku na péci. Jeho vyse by se
odvijela od redlnych potreb kaZdého clovéka s postizenim. Abychom ukdzali, jaky dopad ma
dostupnost péce na redlné lidi, rozhodli jsme se spustit tento unikdatni pilotni projekt. Po dobu
jednoho roku (od ledna do prosince 2022) budeme péti klientiim Asistence poskytovat tolik
osobni asistence, kolik budou potrebovat, bez ohledu na jejich financni mozZnosti. Budeme zd-
roveri sledovat, jak to ovlivni jejich Zivoty. Ziskame tak skutecnd data, kterd ndm poslouzi k pro-
sazovdni systémové zmény ve prospéch vsech lidi s télesnym postizenim. Pomozte ndm s tim.

(https://patystupen.cz/co-je-paty-stupen)

Evaluace sledovala zmény, které projekt prinesl do Zivota péti lidi - klientl
Asistence, 0.p.s., ale i do Zivota samotné organizace a jejich zaméstnanci.

Studie je zaloZena na kvalitativnich datech:

® polostrukturované individuélni rozhovory se vsemi 5 klienty (Gcastniky projektu): 5 rozho-
vorll v inoru/bfeznu 2022, 5 rozhovor( v listopadu/prosinci 2022, 4 rozhovory v bieznu 2023

polostrukturované skupinové rozhovory s pracovniky Asistence, 0.p.s.: 7 rozhovor( v kvétnu/
Cervnu 2022, 11 rozhovor( v listopadu/prosinci 2022

polostrukturovany rozhovor s vedenim sluzby v cervnu 2022

polostrukturovany skupinovy rozhovor s koordinatory Asistence, 0.p.s. v listopadu 2022



https://patystupen.cz/co-je-paty-stupen

@ rozhovory avidea na webu projektu Paty stupen

® zaznamy asistentl i koordinatord k praci s jednotlivymi klienty v elektronické databazi
organizace

® zadznamy z individualnich schlizek zéstupct sluzby osobni asistence s Gcastniky projektu
® zapisy ze skupinovych setkani klientl Patého stupné ve sluzbé socidlni rehabilitace

@ pozorovanina verejné debaté o Patém stupni a dostupné pomoci pro lidi s postizenim a na
premiére divadelniho predstaveni Pfichozi v divadle Vzlet 29. 11. 2022

Rozhovory byly vedeny osobné nebo online, byly nahravany a poté z nich byl pofizen doslovny
prepis.

Déle studie vyuZiva kvantitativni data z mésicnich vykazd hodin asistence, poskytnuté jednot-
livym klientlim, a z vykaz{ mésicnich plateb klientl za asistenci.

VSech pét uzivateld sluzby osobni asistence — Uc¢astnikd projektu — souhlasilo s medializaci
celého projektu a informace o nich, véetné fotografii a videl, jsou verejné dostupné napf. na
webu projektu, na YouTube, chysta se dokumentarni film Ceské televize. V této zpravé proto
nejsou anonymizovani. Naopak u citacich z rozhovor( s pracovniky Asistence, 0.p.s. jména
kvlli zachovani anonymity uvadéna nejsou.

2. Zivot ve 4. stupni

2.1 Ctvrty stupen zavislosti

Ctvrty stupeii zavislosti je v zakoné o socialnich sluzbach pro dospélé osoby definovan jako
stav, kdy osoba ,,z diivodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu neni schopna
zvladat devét nebo deset zakladnich Zivotnich potfeb a vyZaduje kaZdodenni pomoc,
dohled nebo péci jiné fyzické osoby* (zdkon 108/2006 Sb., § 8, odst. 2, pism. ¢). Zakon uvadi
nasledujicich deset ,zakladnich Zivotnich potfeb“: mobilita, orientace, komunikace, stravovani,
oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potreby, péce o zdravi, osobni aktivity,
péce o doméacnost.

Pro Ctvrty stupen zavislosti je poskytovan prispévek na péci ve vysi 19 200 KE. Tato ¢astka
,S€ poskytuje osobam zavislym na pomocijiné fyzické osoby* a stét se jejim hrazenim ,podili

na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle tohoto zakona pfi zvladani
zakladnich Zivotnich potfeb osob“ (zdkon 108/2006 Sb., § 7, odst. 1).

Soucasné se stat zavazuje prostrednictvim zakona o socidlnich sluzbdch umoznit lidem
v nepfiznivé socialni situaci ,,Zit zptiisobem, ktery je ve spoleénosti povaZovan za béZny“
(z&kon 108/2006 Sb., § 3, pism. ). A v Umluvé o pravech osob se zdravotnim postiZenim se
Ceska republika zavazala ,,umoZnit osobam se zdravotnim postiZenim Zit nezavisle a plné
se zapojit do v3ech oblasti Zivota spole€nosti“ (Umluva o pravech lidi se zdravotnim posti-
Zenim, ¢l. 9).1 Rovné? ratifikaci Umluvy uznaly signatérské staty ,rovné pravo viech osob se
zdravotnim postizenim zit v rdmci spolecenstvi, s moznostmi volby na rovnopravném zékladé
s ostatnimi“ a zavézaly se prijmout

ucinnd a odpovidajici opatreni, aby osobam se zdravotnim postiZenim* usnadnila ,plné uzivani
tohoto prava a jejich plné zaclenéni a zapojeni do spolecnosti, mimo jiné tim, Ze zajisti, aby:

a) osoby se zdravotnim postizenim mély moznost si zvolit, na rovnopravném zdklade s ostat-
nimi, misto pobytu, kde a s kym budou Zit a nebyly nuceny Zit ve specifickém prostredi;

b) osoby se zdravotnim postizenim mély pristup ke sluzbam poskytovanym v domdcim prostre-
di, rezidencnim sluzbém a dalsim podpdrnym komunitnim sluzbéam, véetné osobni asistence,
kterd je nezbytnd pro nezadvisly zptsob Zivota a zaclenéni do spolecnosti a zabrariuje izolaci
nebo segregaci;

¢) komunitni sluzby a zarizeni urcend Siroké verejnosti byly pristupné, na rovnoprdvném zdkla-
dé s ostatnimi, i osobam se zdravotnim postiZenim a braly v Gvahu jejich potieby.*

(Umluva o préavech lidi se zdravotnim postizenim, ¢l. 19)

1 Umluvajev CR platna od roku 2009, kdy ji pfijaly ob& komory Parlamentu CR, podepsana byla zastup-
ci CRv OSN v roce 2007.
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PFispévek na péci ma tedy pomoci k tomu, aby lidé s postiZenim mohli napliiovat svoje
potFeby a Zit béZny Zivot stejné jako vSichni jejich spoluob&ané. Realita je oviem takova,
Ze vétSina lidi s postiZenim Zije viechno jiné neZ bé&Zny Zivot. Casto jim nezbyva nic jiného,
nez zit v pobytovych sluzbach, z velké ¢asti Ustavnich. A ti, ktefi Ziji doma, trpi nedostatkem
dostupné terénni ¢i ambulantni podpory. Mnohdy také Ziji i v dospélém véku v péci vycerpa-
nych rodicd.

PFicin je cela fada, ale jednou z nich je i to, Ze pFispévek na péci na podporu potfebnou pro
normalni Zivot mnoha lidem prosté nestadi.

VSech pét Gcastnic/ikl projektu ma stupen zavislosti vyhodnoceny jako ten nejvyssi, tedy
Ctvrty. Jsou to lidé s détskou mozkovou obrnou, zkracené oznacovanou jako ,DMO. V aktualni
mezinarodni klasifikaci nemoci je DMO uvedena pod ndzvem ,mozkova obrna“ a podle bézné
pouzivanych definic se jedna o soubor trvalych nenakazlivych a neprogresivnich poruch vy-
voje motorickych oblasti mozku nebo jejich jiné poskozeni v raném stadiu vyvoje plodu nebo
kojence, jejichZ dusledkem jsou zejména poruchy hybnosti a drZeni téla. (Rosenbaum et al.
2006, Kudlacek 2012).

Projevy mozkové obrny se u kazdého z Ucastnikd projektu lisi, ale jejich omezeni jsou v prak-
tickém ohledu podobné. Nikdo z nich napriklad nemdZe pouZivat dolni koncetiny k chizi, pfi
presunech z postele na vozik ¢i do koupelny nebo na toaletu jsou odkazani na asistenty a po-
mucky - zvedak nebo rudlik. Pfi pohybu pouzivaji elektricky ¢i mechanicky vozik. Nékteri mo-
hou elektricky vozik sami fidit, mechanicky vozik ale nikdo z nich sém ovladat nemuze. Horni
koncetiny mohou vsichni pouZivat jen velmi omezené, aZz na jednu Ucastnici nemdZze nikdo z nich
uchopovat rukou predméty. Pro ¢ast z klientll Patého stupné je také narocné dobre artikulovat
a pro jejich okoli proto nékdy byva obtizné dobre rozumeét vSemu, co fikaji. VSichni Gcastnici po-
trebuji podporu pfi napliiovéani vsech zékladnich potreb od stravovani pres oblékani po osobni
hygienu. Pfesto nikdo z nich neni v pobytové sluzbé a vsichni Ziji - byt s podporou - relativné
nezavislym Zivotem. Dvé Ucastnice projektu bydlely jesté na zacatku roku 2022 ve spolubydleni
(velkém obecnim byté pro 6 osob, ktery spolecné obyvaji lidé s postizenim i bez postiZeni). Jed-
nase v pribéhu roku 2022 prestéhovala do individuélniho bytu v bezbariérovém domé, druha

s

intenzivné samostatny byt shanéla. Ostatni Ziji v samostatnych bytech.

Jak zahy uvidime, to, Ze tito lidé neZiji v ustavech, je moZné jen diky mobilizaci mnoha

aktérh a soucasné za cenu mnoha omezeni, jimZ musi ve svych Zivotech s pfispévkem na
pécive 4. stupni zavislosti Celit.

Ucastnici projektu jsou lidé ve véku od 27 do 48 let s rliznymi Zivotnimi zkugenostmi.2 S trochou

zjednodusSeni by se dalo Fici, Ze vSichni UCastnici projektu majf takové postizeni, Ze potrebuiji

2 Svoje pfibéhy a Zivotni situaci oteviené popisuji v rozhovorech s Vaclavem Uherem
(viz https://patystupen.cz/aktuality?tag=2021).
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asistenci témér u vseho, co vyzaduje pohyb rukama a nohama, a je pro né také v rlizné mire
obtizné artikulovat. (Katefina jako jedind mdze sama jist a pit, nebo si néjakou véc podat a jeji
verbalni projev je dobre srozumitelny.) Délat bézné véci, jako jet na vylet, umyt se, Cist si, oblé-
ct se, napsat SMS, pracovat, studovat atd., je pro né ¢asto velmi komplikované - bez pomoci

dalSich aktérl se pfi tom neobejdou.

Mohli bychom se na to divat tak, Ze to, co jim brani délat bézné véci, je ,neurovyvojové one-
mocnéni“ - mozkova obrna, kterd poskodila jejich téla. Ale to by bylo podobné jako fict, Ze lidé
nemohou létat, protoze jim v tom brani evoluce, které jejich téla upravila urcitym zplsobem.
Jenomze. .. lidé létat mohou a délaji to relativné béZné. Jen ne pouze pomoci svych tél. Lidska
téla jsou prilis specialni na to, aby vzduchem rychle prekonavala velké vzdalenosti, a tak k tomu
potfebuji ndkladné pomucky ve formé strojl (letadel a dalsi techniky) a infrastruktury (od letist
po systémy Fizeni provozu). A téla lidi s DMO jsou prilis specialnii pro situace, v nichZ si vétsina
lidi v dospélém veku vystaci sama.

Michal N. nemUZe svoje spastické ruce prilis dobre pouzit, kdyZ chce na klavesnici telefonu
vytukat textovou zpravu. Brani mu v psani SMS mozkové obrna a z ni plynouci pohybové ome-
zeni? Ano, ale brani mu jen v urcitém zplsobu psani, zahrnujicim presné cileny kontakt prstu
s displejem telefonu. Michalovy ,fyzické ndklady* na zformulovani myslenky timto zplisobem

jsou prilis vysoké. Ale pokud se najde alternativni zplsob psani, zpravu zformuluje skvéle:

U vSech péti Gcastnikl Patého stupné také napriklad DMO z¢asti® mliZe za to, Ze pri odemykani
dvefi vlastniho bytu nejsou schopni pouZit postup, ktery vyhovuje béZnym téldim. Ale kdyz
se najdou jiné postupy, odemceni dvefi neni zasadni problém. MlZe to prosté misto klienta
udélat asistent. Ale také mlze pomoci aplikace v mobilnim telefonu, s jejiz pomoci ¢lovék na
voziku, tfeba Lenka, dvere ovlada. Nebo pomUZe Sroubovak, ktery Katefina pouziva jako paku

k otoceni kli¢e v zamku, protoZze nema tak silny ichop, aby klicem otocila sama.

V tom, aby Zili normalné, tedy lidem s DMO nebrani samotné ,,poskozeni mozku“ a sou-
visejici pohybova omezeni. Ty ,,jen“ zpUsobuiji, Ze vétSinu standardnich postupi ne-
lze uplatnit, protoZe jejich téla funguji velmi nestandardné. MoZnost Zit normalné jim

3 ,Z&asti“ proto, Ze mozkova obrna sice ma na vyvoj a stav ¢lovéka zasadni vliv, ale velky vliv na fyzické
a kognitivni schopnosti méa také trénink, zkusenost, cvi¢eni atd. Jak fiké Lenka, ,ono je nékdy jednoduché
sklouznout do toho, Ze néco nejde, kdy? to dlouhou dobu nedéldte” (vyzkumny rozhovor s Lenkou). Lenka
se zacala ucit vnimat prostor a aktivné se v ném pohybovat teprve ve chvili, kdy zacala pouZivat elektricky
vozik: Ve chvili, kdy jste na mechanickém voziku, tak dplné vypnete mozek” (vyzkumny rozhovor s Lenkou).

V tu chvili se totiZ télo v prostoru pohybuje jen pasivné, nechd se vézt nékym jingym. Na rozdil od situace,
kdy Clovék vozik sém ovlada, snazi se dobre zvolit smér, do ni¢eho nenarazit atd.
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omezuje nedostatek ¢i nedostupnost rtiznych materialnich pomcek a dalSich lidi, s je-
jichZ pomoci by se mohli vyrovnavat s prekazkami, kterym jejich specialni, nenormovana
téla Celi. Ano, DMO jim brani ve vyuZziti vlastniho téla standardnim zplisobem. Ale tomu,
aby se vyuzivaly jiné, nestandardni postupy (vhodné pro jejich konkrétni télo), pomiic-
ky, lidé, specialni sité pomoci, tomu uz nebrani DMO. Tomu brani napfiklad nedostatek
penéz, jimiZ klienti mohou disponovat. Nebo neexistence sluZeb osobni asistence. Nebo
nedostatek lidi ochotnych pracovat jako osobni asistenti. Nebo to, Ze mnoho asistentd mé
covid a dalsi jsou v karanténé.* Nebo $patné upravené pomiicky, jako tfeba elektricky vozik,
na kterém nejsou stupacky pro chodidla. Nebo bariéry v hromadné dopravé. A tak dale.

V podobném duchu pise antropoloZka Daniela Komanicka - sama se zkusenosti ochrnutého
téla a Zivota na voziku - o tom, Ze hlavni problém neni stav jejiho téla, ale néco jiného:
,Strach. Vsadepritomny strach a obava o to, Ze o asistenciu pridem. Uz sa mi s tym tak velmi
nechce Zit! Ale ak si toto niekto precita, bude si to zas vykladat po svojom - trebdrs Ze som na
voziku a trpim, lebo som na voziku. Tak velmi by som si priala, aby ludom tato myslienka nikdy
ani nenapadla! Aby pochopili, Ze to, o chcem, nie je nic iné, neZ ludskejsi socidlny systém a pl-
nohodnotnd asistencia - dajte mi ju a ja budem nadalej s radostou Zit na voziku. A nikdy sa ho
za nic¢ nevzdam. Lebo vozik pre mria nie je Ziadne negativum. (...) MoZno by pochopili, Ze (...)
mi nevadi stav méjho tela, ale stav spolocnosti, ktord je nevsimavad k potrebe déstojnej osobnej
asistencie“ (Komanicka 2018:67).

Jestlisina néco Ucastnici projektu Paty stuperi stéZzovali, nebyla to DMO nebo jejich postiZent,
ale nedostatek asistence a nedostatek prileZitosti délat béZné véci. Ostatné, jak podotyka
sociolog Miroslav Kudlacek, sém Zijici s DMO, lidé s DMO ,nemaji zkusenost absence postiZeni.
Zkrétka nevéd, jaké to je byt zdravy* (Kudlacek 2012:15). Od narozeni Ziji s télem, které prosté
vétsinu véci samo nedokaze udélat. S télem, které se samo neni pfilis schopné prizplso-
bovat normovanému prostredi a standardnim postuplm. Naopak spolecnost a prostredi by
se ve vztahu k nim mohly ménit mnohem vice, ¢asto se viak pfizplisobit zdrahaji. SZivani se

s okolim pak pro lidi s DMO miiZe byt mnohem obtiZnéjsi, neZ sZivani s vlastnim télem.

Kristynina prava ruka déla nekontrolované, samovolné pohyby. KdyZ Kristyna popisuje, jak
si ruku necha privazovat k voziku, aby ji neprekazela tfeba pfi piti nebo pfijidle, problém pro
ni nenf samovolné se pohybuijici ruka. PotiZ z jejiho pohledu spocivé v tom, Ze nezkusenému
asistentovi trva prilis dlouho, neZ pochopi, jak ji pfivazat. Dokonce ani Michal N., ktery uvaZuje
0 amputaci vlastnich nohou, netematizuje svij télesny stav jako néco tragického. Amputa-
ci se chce zbavit bolesti, jimiz nohy trpi. A také by se tim usnadnila asistence. Treba presuny
z voziku na l&Zko nebo pfi osobni hygiené by mohly probihat rychleji a jednoduseji. Slovy
americké aktivistky za prava lidi s postizenim Judy Heumann se ,postizeni stava tragédii, jen
pokud spolecnost neni schopna zajistit véci, které potfebujeme k tomu, abychom mohli vést svij
vlastni Zivot - napfiklad pracovni prileZitosti nebo bezbariérové budovy. To, Ze jsem na voziku,
pro mé neni tragédie“ (cit. v Shapiro 2023).

4 Projekt P4ty stuperi byl ovlivnén i posledni covidovou vinou a statnimi opatfenimi na za¢atku roku
2022. Asistence, 0.p.s. se potykala s obrovskymi vypadky asistent, coZ ovliviiovalo i jeji mozZnost zajistit
dostatek potfebné asistence pro klienty Patého stupné.
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2.3. Asistence ve 4. stupni

Nésledujici soubor grafll ukazuje pro kazdého klienta zvlast porovnani asistencnich hodin za
rok 2021 (zluté krivka) a rok 2022 (zelena krivka), a to ve vztahu k poctu hodin asistence, kterou
si klienti jsou schopni zaplatit z pfispévku na péci ve 4. stupni (Cervena primka).
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Graf¢. 1 Kristyna:

o 4 porovnani hodin
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Graf¢. 2 Michal G.:
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331:49:00 326:27:00

porovndni hodin
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asistence z prispévku
na péci ve 4. stupni

5 UkaZdého z klientl je pocet hodin, ktery si je schopen zaplatit z pfispévku na péci, odlisny.
Asistence, 0.p.s. ma rlzné hodinové taxy za kratké a dlouhé asistence a také za denni a nocni. A kazdy
klient vyuziva asistenci trochu jinak. Nékdo mél napriklad asistenci kazdou noc, jiny nikoli. Pro uréeni
toho, kolik hodin asistence je klient z PnP 4 schopen zaplatit, byla u kazdého castnika projektu vypodi-
tana prdmérnéa cena za hodinu asistence z idajl za rok 2022, kdy Gcastnici dostavali tolik podpory, kolik
potrebovali.
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Pro vhled do toho, jak se Zije klientim ve 4. stupni, je dileZité pochopit tFi véci:

1) Jak vypada samotny pribéh asistence ve smriténém €ase? V Case, ktery na mnoho véci,
které klienti potrebuji délat, prosté nestaci? Tedy jak probiha asistence, jejiz rozsah je v grafech
omezen zlutou kfivkou.

2) Co se odehrava v Zivotech klientt v téch éasech, kdy placena asistence absentuje?
V grafech tento Cas predstavuje prostor mezi Zlutou kfivkou (rozsah asistence, kterou v roce
2021 Cerpali od Asistence, 0.p.s.) a zelenou kfivkou asistenci v roce 2022 (kterd ukazuje, v jakém
rozsahu by asistenci uz v roce 2021 nesjpis skutecné potrebovali).t

3) Stejné dlleZity je prostor vymezeny zdola cervenou linif (asistence, kterou si jsou klienti
schopni platit z prispévku na péci) a shora Zlutou krivkou (rozsah asistence, kterou si skutecné
v roce 2021 platili). Tedy €as asistence, ktery klienti plati z jinych zdrojt, neZ z pFispévku
na péci. Kdo a jaké usili musi na ziskani téchto zdroju vynaloZit?

2.3.1 Spasticka asistence

Asistencni Cas, na ktery maji klienti ve 4. stupni omezené finan¢ni prostfedky, je €as, kterého je
permanentni nedostatek. Cas, v némz nékdy asistenti ani nestihnou naplnit nékteré klientciny
zékladni potreby, napf. se najist:

Ty dvé hodiny jsou pro mé a asistenta stresujici v tom, Ze za ty dvé hodiny se musis obléct,
vykoupat se, tfeba hodit néco do pracky a néco udélat. Ale to se nedd, kolikrat kdyz mas
novacka, tak nic proti novackim, musi se to naucit, ale kdyZ mas novacka, tak mu treba trva
dve hodiny, neZ mée celou oblece a hodi na vozik a ja se nestihnu ani nasnidat kolikrat, proto
musim pretahnout, proto ani za dvé hodiny neuvaris, nic prakticky neudélds.

(vyzkumny rozhovor s Katerinou)

S ¢asem se Setfi. Vénovat se néemu znamena vénovat se tomu na Ukor néc¢eho jiného, co je
ale také dllezité. Lenka ve 4. stupni tu a tam vyuzivala asistenci pro pripravu na studium bo-
hemistiky — vypisky si pofizuje tim zplsobem, Ze si ¢te odbornou literaturu, asistentovi diktuje
poznamky a ten je zapisuje do notebooku. Je to mnohem rychlejsi, nez kdyz ,dvé pismenka
za pal minuty“ pise sama. Pokud si Lenka vypomahéa osobni asistenci, musi ji jinde omezit:

6 Tadyje potfeba zminit, Ze grafy zobrazuji pouze tu placenou asistenci, kterou klientlim fakturuje Asis-
tence, o.p.s. Klienti Patého stupné sice nevyuZivaji asistenci u jinych organizaci, ale tu a tam néktefi z nich
plati ze svych zdrojl zndmé, ktefi jim obcas prijdou asistovat, nejcastéji na noc. Exaktni data o téchto pri-
padech neexistuji, ale z rozhovord je patrné, Ze se jednd spiSe o jednotlivé pfipady, které by celkovy obraz
o placené asistenci nezménily nijak zadsadné. V grafech by Zlutd kfivka asistence zaplacené v roce 2021

zahrnovala o néco vyssi hodnoty.
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Lenka: (...) musim si na to specidlné uSetrit as z néceho jiného.

Honza: Treba z tklidu?

Lenka: Jo. Nebo naopak tyhle ty véci pak trpi tim dklidem, vite, jak to myslim?
Honza: Jo, prosté bud'tklid nebo vypisovani.

Lenka: Nebo néco jiného, treba trénink na asistencniho psa.

(vyzkumny rozhovor s Lenkou)

Na kaZdou naplanovanou aktivitu je tfeba vynaloZit co nejméné ¢asu. Do probihajici asis-
tence je potfeba vtésnat maximum ¢innosti. Je to ndroc¢né jak pro klienty, tak pro asistenty:

Klienti, kteri v tom patém stupni nejsou, maji ty asistence napldnované presné na minuty. Tam
prijdete, mdte tfeba hodinku, hodinku a plil, a ten klient presné vi: tak tady mam pét véci, které
urcité potrebuji stihnout, kdyZ budeme mit cas, tak zvliadneme treba jesté dalsi dve, tri (...)
neni'v tom Zadna moZnost svobody, vsechno musi klapnout tplné tip top a je tam jednak stres
trosku i pro toho klienta a vlastné ve vysledku i pro toho asistenta, Ze vite, Ze musite jet sup, sup.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Plan toho, co se musi zvladnout, nardZi na to, ze éas potfebny pro jednotlivé Gkony neni
dobfe predvidatelny, ponévad? je zavisly na proménlivych okolnostech. Velmi zaleZi na do-
vednostech a zkusenostech momentélné pfitomného asistenta. Kdy7 je u Kristyny zkuseny
asistent, zvladne ji vykoupat, uvarit, dat do voziku. Ale pokud mé nékoho nového, stihne se jen
jedno z toho, napfiklad premisténi z postele na vozik. Zélezi ale tfeba i na tom, jestli mé klient
zrovna vétsi bolesti a veskerou manipulaci je proto nutné provadét pomaleji. Nebo na mite
frustracni tolerance klienta, kdyZ asistence neprobiha podle jeho predstav. Klient v napéti mdze
asistenta znervéznit, coz zase ovlivni jeho vykon. ZUstat pokud moZno vzdy v klidu vyZaduje

od uZivatele sluzby specialni postoj:

Mam zdsadu, Ze dobry asistent je spokojeny asistent. TakZe se snaZim asistent(im, pokud to
jen trochu jde, vyjit vstric. ProtoZe je k nicemu se zlobit, Ze udélali néco trochu jinak, nezZ jak
sis to prdl. A taky jde o to, jim to co nejvic usnadriovat. Prosté aby nebyli stresovani, protoZe
stresovany ¢lovék (...) je nachylnéjsi k chybam.

(vyzkumny rozhovor s Michalem N.)

Atento postoj vyzaduje notnou davku emocni prace. , Ak uvdzim, ako sa musim niekedy premd-
hat ja, aby som bola dennodenne, od rdna do vecera sedem dni v tyZdni ku vsetkym prievetivd,
je mi tazko®, pise Daniela Komanicka (2018:64).

Omezeny €as prispiva ke stresu - jak asistenta, tak klienta. Klienti musf znovu a znovu stfi-
dajicim se asistentim bod po bodu popisovat postup péce. Soucasné je pro né obtizné dobre
vyslovovat a kdyZ jim asistent nerozumi, cely proces se prodluzuje. A tim se zase zkracuje ¢as
na dalsi nutné Ukony. Kristyna takové situace zaZiva opakované.

V podstaté pordd. Dneska (...) ke mné prisel asistent, ktery u mé byl poprvé, a ja jsem mu rekla,
Ze potrebuju otoCit na zada. A trvalo pét minut, neZ jsem mu vysvétlila, jak to ma udélat (.. .).
A pak se tady madlem rozbrecel, tak jsem mu rekla, at jde na chvilku ven, Ze potrebuji, aby se
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uklidnil, aby mé zacal vnimat a aby byl v klidu, protoZe pro mé je to taky (...) ndrocné to porad
vsechno vysvétlovat. Potom jsme oba nervni a je nam to lito a pak je téZsi prace.

(vyzkumny rozhovor s Kristynou)

., .,

Stres nezazivaji asistenti jen tehdy, kdyZ na né spéchaji klienti. Sami asistenti se obavaji, Ze ne-
stihnou udélat vse, co klient potfebuje, 7e pretahnou planovany Cas a klienti budou muset nepla-
nované doplacet. Samotny fakt, Ze doba asistovani je omezend, vnasi do jejich prace nervozitu:

(...) nervozita, aby se vsechno stihlo, coZ je pro mé hodné neprijemné. Abych zvladla vsechno,
nenechala tam néco rozvrdceného nebo tak. (...) na téch asistencich hrozné pospichdma (...)
nechci, abych se tam zdrZela, aby ti lidi platili vic penéz. TakZe kdyz to nestihnu, tak to vypnu
(aplikaci monitorujici dobu asistence) a jesté to dodélam.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Asistence je velmi ¢asto spasticka, seviena do ¢asového useku, ze kterého se tézko uvol-
nuje. Spasticka téla lidi s DMO i relativné uvolnéna téla jejich asistent( jsou vystavovana kreci
pri asistovani.

2.3.2 Neplacena asistence

V pripadé vétsiny klientl Patého stupné prostor mezi Zlutou a zelenou kfivkou obsahuje rovnéz
neviditelnou - protoZe neplacenou - praci dalSich osob.

Klientlm asistuji obcas dobrovolnici, které jim Asistence, 0.p.s. zprostfedkovava jako doprovod
na volnocasové aktivity.” Ve vyjimecnych pripadech, tfeba u Michala G., nékdy i kamaradi, ty
vSak Michal zamérné do role asistentl neobsazuje ¢asto. Katefina si na zavody v boccie shani
asistenty, kteff jsou ochotni ji doprovéazet zdarma, jen za uhrazeni cestovnich nékladd. V roli
neplacenych peéujicich osob jsou ale povétsinou rodice.

Za Kristynou pred projektem Paty stupen matka Casto jezdila do Prahy, aby ji asistovala o vi-
kendu. Béhem projektu to nebylo potfeba, ale po ukonceni se to zase stalo nutnosti. Také pro
Lenku bylo pred zacatkem projektu nezbytné Setfit penize timto zplsobem:

(...) prosté porad musim (...) relativné velkou cast vikendd travit u rodict, protoZe to je financ-
né dost velka dleva. (...) treba sedm vikend(i z téch osmi, co jsou ve dvou mésicich, travite
u rodicu Cisté proto, abyste usSetril prachy a mohl si dat vic asistenci béhem tydne. A stejné to
neni tolik, kolik by bylo potreba.

(vyzkumny rozhovor s Lenkou)

7 Nazacatku projektu méli pracovnici Asistence, 0.p.s. ideu, Ze klienti rozvinou svoji sit kontaktd ne-
formalni podpory. Ze si najdou dobrovolniky, ktefi by jim asistovali. To se v8ak nenaplnilo. Lenka, kterd na
zacatku projektu o shanéni dobrovolnik( uvaZovala, na konci projektu fika, ze na dobrovolniky nemé cas.
,S asistenty to jde rychle, s dobrovolniky tolik ne. To si to radsi pfipravim na asistenci, aby to mohlo probeh-
nout rychleji. Dobrovolnici taky nemohou asistovat u vseho. Tak to neni Uplné integrovatelné” (vyzkumny
rozhovor s Lenkou).
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Podobné ve Ctvrtém stupni Setfi penize i Michal G. i Katefina. Asistence ze strany rodicd se vSak
s jejich postupujicim vékem komplikuje. Matka Michala N. uz sama Zije vdomé s pecovatelskou
sluzbou a Michalovi viibec asistovat nemUze. Ze je asistovani pro rodice ¢im dal vétsi zatéz,
reflektuje Katka:

(...) moji rodice jsou zlati, pomahaji mi, (...) fyzicky, kdyZ jsem u nich doma, tak s presuny do
postele, koupat, oblékat, na zachod (...). JenomZe rodicim uZ je 56 let a uZ je videét, jak jim sily
prosté odchdzi. Ja kdybych mohla, kdybych méla vic financi, tak si vlastné zaridim asistenci
(...)jak u mé doma, tak i tady (u rodi¢t doma, kde Katka ¢asto pobyva a odkud vedla rozhovor),
protoZe v nékterych tkonech uz prosté maji dost. Byli jsme jeden den na néjakém vysetreni
s mamkou na gynekologii a uz ji pomdhal i tatka, protoZe tam bylo (izké lehdtko, a za ten den
byli Gplné vystaveni, protoZe jenom mé vytahnout z auta na vozik a jesté ve snéhu, tak to bylo
pro né ndrocné. A kdy?Z to ten rodi¢ nedéla dennodenné, ty pohyby s tim clovékem, tak vyjde
prosté ze cviku a ty sily prosté ubydou.

(vyzkumny rozhovor s Katefinou)

Ani socialni systém praci rodin nijak nezviditelfiuje, spiSe ji tie pfedpoklada. Odlehcovaci
sluzba, kterd by se mohla jevit jako podpora pecujicich osob, neni pro rodiny fesenim. Naopak
se jejim prostrednictvim systém nevyréené spoléhd na to, Ze hlavni tize péce lezi na rodiné,
misto aby hledal zplsob, jak by pecovatelskou roli rodi¢t mohly socidlni sluzby prevzit. Zvlasté
kdyZ se jedna o rodice dospélych klient(.

2.3.3 Asistence placena nad ramec prispévku na péci

Veskera placené asistence nad cervenou linif grafil je asistence financovana z jinych zdroju,
nez z pfrispévku na péci. Nejde pritom o zaplaceni néjakého nadstandardu, ale o bézné a ¢asto
také nezbytné aktivity:

Myslim si, Ze to tady nikdo nevyuZivame na blbosti, nékdo ty mozZnosti potrebuje tieba kvili
tomu, Ze ma zhorseny zdravotni stav, jako ja ted, vsechno mi trvd déle. JG mam tu zkusenost,
Ze jsem asi rok shanéla néjakych sto dvacet dva tisic, abych mohla dalsi rok néjak Zit, abych
nemusela sviij Zivot dopldcet tfeba z penéz od rodict, a nebyly to blbosti, Ze bych chtéla jit do
cukrarny; slo treba o rehabilitace, néjaké vysetreni, boccia, abych se posunula ddl, prdce...
Zkrdtka i na béZné véci, co nejsou vylety a tak, je problém sehnat prachy!

(zdznam ze schiizky s klienty Patého stupné ve sluzbé socialni rehabilitace, Katerina)

Klienti nebo jejich blizci dotuji rozdil mezi pfispévkem na péci a skute¢nymi naklady
na asistenci rtiznymi zptsoby. Sehnat tyto penize vyZaduje znaénou praci. Ta jim viak
nezajisti tolik prostredkd, kolik by ve skutecnosti potfebovali, ani jim nezajisti dlouhodobou
stabilitu, ale také jim (nebo jejich blizkym) bere Cas a sily na to, aby se vénovali jinym vécem.

A jesté musi platit za asistenci, kterou k této praci potrebuiji.
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Shanéni dart od nadaci

vy v v

Tri z GCastnikd Patého stupné bézné zadaji o dary u riznych nadaci. Je s tim spojeno velké Usil,
které odvadeéji predevsim jejich rodiny, ale podileji se na ném i samotni klienti a potrebuji k tomu
také podporu asistentd. Zadani o granty je opakovana €innost s nejistym vysledkem:

Kristyna: (...) kdyZ napiSete jeden mail nebo dopis, tak rozhodné to tim nekonci. Je to hodné
hodin stravenych u pocitace.

(vyzkumny rozhovor s Kristynou)

Michal G. (...) neni nikde zdruka, Ze vam to daji, takZe to je jesté takovy urcity stres svym
zplisobem, Ze napisete deset, dvacet Zadosti, a tfeba vam vyjde z toho jedna, nebo nékdy se
stane, Ze nevyjde ani jedna. (...) Délam to hodné, kaZdych piil roku to musite délat. (...) bud
s asistenci nebo s mamkou jsem to délal (...).

1

(vyzkumny rozhovor s Michalem G.)

V breznu 2023, tedy jiz po konci projektu, Michal G. referuje o tom, Ze kolobéh Zadosti znovu
zacind. Stoji mu nicméné za to do néj opét vstoupit, protoZe nechce skoncit v Ustavu.

Naopak Lenka a Michal N. si pfi Zadani o dary pfipadaji nedtistojné. Michal N. nechce u nikoho
,Zebrat®. Arezignované hovori o tom, 7e pokud nebude uzédkonén individualizovany prispévek na
péci, poda si Zadost o umisténi do domova pro seniory, pro ktery uz za 5 let splni vékové kritérium.




Dalsim ze zplisobd, jak dofinancovavat podporu, jsou finanéni sbirky. Kristyna ma transparent-
ni UCet, kam ji dlouhodobé kazdy mésic prispiva nékolik lidi mensim obnosem, shromazdéna
Castka ale zdaleka na pokryti asistence nad rémec prispévku na péci nestaci. Michalovi G. se
v [été 2021 podafrilo shromazdit ve sbirce na serveru Donio ¢astku ve vysi zhruba 12 mési¢nich
prispévk( na pécive 4. stupni. To je velmi dobry vysledek, ktery se vSak zdaleka nemusi podarit
kazdému. Michala G. ve shirce podpofil herec Pavel Liska. Kristyna v roce 2021 také poradala
sbirky na darcovské platformé Znesnaze21 a na webu spolku Dobry skutek.

Béhem roku 2022 pracovnici sluzby socialni rehabilitace Asistence, o.p.s. motivovali G¢astniky
Patého stupné, aby si zalozili dalsi sbirky. Katefina a Kristyna to udélaly v srpnu 2021, ale v lednu
2023 méla Kristyna na Gctu s cilovou ¢astkou 100 000 K& pouhych nékolik tisic, Katka pak néco
pres 49 000 z cilové ¢astky 130 000 korun.

Pomoc rodinnych pFisludnik nespociva jen ve shanéni penéz pres nadace ¢i sbirky nebo

vtom, Ze sami zdarma svym dospélym détem asistuji, ale také v jejich pfimé finan¢ni podpofre.
Klienti mluvi o pomoci od rodi¢l nebo prarodicu.

Nékdy ovsem paradoxné i na to, aby si domluvila financni prispévek od rodict, mize klientka
potrebovat asistenci:

VSichni Gcastnici projektu pobiraji invalidni dlichod. Kromé toho si jesté rliznymi zplsoby pfi/
vydélavaji.

Katefina a Michal G. jsou zaméstnani na ¢astecny Uvazek v agenture, které se vénuje porov-
navani cen a kvality potravin. Pracuji online na pocitaci. Katka praci zvlada délat bez pomoci
druhého, ale kvili snizeni naklad{ na asistenci pfi dopravé do prace tfi dny v tydnu pracuje
zdomova a jen dvakrét jezdi do prace. Pro Michala G. je prace v podstaté prodélec¢nou Cinnosti,
protoZe potrebuje asistenci nejen pfi dopraveé do zaméstnani, ale i pfi samotné praci. Lenka si
prilezitostné vydélava korekturami. Michal N. v sou¢asné dobé zaméstnani nema, prestoze ho
opakované hledal a prestoZe vystudoval tfi vysoké skoly, prekladatelstvi, Zurnalistiku a prava.
SnaZi se obchodovat na burze, ale prostredky, které je takto schopen shromazdit, nejsou pfilis
vysoké a obchodovani's cennymi papiry je rizikové.
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Problém je, Ze i pFijmy, primarné uréené pro Zivobyti, nékdy klienti musi vyuZivat pro to,
aby si platili pomoc pfi vykonavani béZnych ukon a ¢innosti, nékdy i pfi doprovodu do
prace, nebo i pfi samotné praci.

.,

Po skonceni projektu se klienti ocitaji znovu ve finanénich problémech, kdy na vydaje jako
jidlo, oblecent, zajmové aktivity zbyva minimum prostredkd:

.,

Mezi Zlutou kfivkou asistence v roce 2021 (tedy ve 4. stupni) a zelenou kfivkou oznacujici mfru
skutecné potrebné asistence, je v grafech prézdny prostor. Ten z velké ¢asti vypovida o tom,
Ze lidé s postiZenim pfilis éasto zstavaji bez potfebné pomoci.

Na omezeny asisten¢ni ¢as narazeji klienti pfi péci o sviij zdravotni stav. Michal N. napfi-
klad nemé ve 4. stupni nocni asistence. Bez ni se nemUZe otacet, coz zvysuije riziko prolezenin.
Zazilinocni pad z li7ka. Na nové matraci s kluzkym povrchem se postupné posouval k okraji
a ackoli se snaZil zapfit, do prichodu ranni asistence to nevydrzel, z postele po nékolika hodi-
nach Usili sklouznul a zranil si nohu.

Lenka rovnéz byva v noci sama, bez mozZnosti se otoCit. A lezet celou noc ve stejné poloze je pro
jeji télo - stejné jako pro jina téla - nezdravé. Aby se jeji stazené svaly mohly trochu uvolnit, je
tfeba v noci polohu ménit. To si Lenka ve Ctvrtém stupni témér nemUze dovolit. Ani si nemdze
dovolit trénink polohovani s vyuzitim pomcek, diky némuz by se mohla naucit ménit polohu
trochu samostatnéji. Stejné tak si nemdze dovolit dostatek podpory pro nacvik odménovani
asistencniho psa, kterého si chce pofidit, ani pro navstévu bazénu. Pfitom oboji je pro ni dd-
leZité pro snizovani télesné spasticity.

KdyZ se chce Michal N. objednat k neurologovi, snaZi se najit nékoho v bezprostrfednim okoli,
aby knému nemusel (s asistenci) cestovat pfilis dlouho. Objedné se k tomu nejblizsimu, i kdyZz
to znamena, Ze na vysetreni musf ¢ekat pdl roku.
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Podle asistentl a koordinatord klienti maji také velmi Spatny pitny rezim. Bez pomoci druhého
si nemohou dojit na toaletu, takZe pokud nemaji mnohahodinovou asistenci, radéji piji méné.
Stavé se, Ze klienti nékdy volaji koordinatorlim s naléhavou prosbou, jestli u jiného klienta v je-
jich okoli neni zrovna néjaky asistent, protoZe akutné potrebuji pomoc s toaletou.t Ne vzdy lze
takovy poZadavek naplnit. Dlouhodoby nedostatek tekutin vede ke zdravotnim potizim. Klienti
sice mohou pouZivat pleny, ale to m{Zze byt ponizujici, nejsou prece inkontinentni. A pouzivani

plen zase nese dalsf zdravotnirizika pro jejich pokozku.

.

Mozkovéa obrna sice z definice neni progradujici nemoc, ale pfi omezené asistenci, kvili nedo-
statecné péci o zdravotni stav a rehabilitaci se poji s fadou zdravotnich problém.

Nedostatek asistence Usti v nepfirozeny denni a noéni rytmus. Michal se sém do postele
nedostane, ostatné jako nikdo z klientll Patého stupné. ProtoZe si miZe dovolit zaplatit jenom
kratkou dobu vecerni asistence, musi spojit asistenci pfi vecefi a presunu na ldzko, a tudiz se
ukladda uz v pal devaté. Stava se, 7e se potom v pribéhu noci probudi. JenomZe v horizontal-
ni poloze nemUze délat v podstaté nic, ani si pustit televizi. Nechava si proto televizi na noc
zapnout, aby pfi probuzeni nemusel zirat do stropu. Je to nouzové feseni, které neni o moc
lepsi, neZ se uprostied noci vzbudit do ticha a bdit s védomim, Ze se nebude moci pohnout
jesté nékolik hodin, dokud nepfijde ranni asistent.

Pfi nedostatku asistence jsou omezeny i socialni kontakty:

Spolecenského Zivota mam mdlo. Rad bych si vecer nékam zasel, ale nemiiZu, protoZe nemam
asistenci.

(rozhovor Michala N. s Vaclavem Uherem, https://patystupen.cz/
rozhovor-s-michalem-novotnym)

Kromé dvou dn( v tydnu, kdy si Michal N. dopreje celodenni dvanactihodinové asistence, se
jeho denni program sklada ze tfi devadesatiminutovych blokd, kdy probéhnou Ukony zékladni
péce, a mnohem delSich period, kdy je zcela sém, ,jako takovy poustevnik“ (vyzkumny rozhovor
s Michalem N.).

Podobné Michal G. upozornuje, ze asistence ve 4. stupni ¢asto znamena jeji absenci. Asistence
zaplacena z prispévku ve 4. stupni vystaci na nutné tkony béhem dne: vstavani, uléhani, presun
z ldZka na vozik, osobni hygiena, oblékani, svlékani, stravovani...

Ja mam tedka asistenci rano, v poledne a vecer. Mezitim jen sedim a poslouchdm radio. Potom
ji budu mit cely den. Budu chodit vic ven, za kulturou, na vystavy, do parku na prochdzky. Treba
bych mohl chodit vic do prdce, nebo délat praci, kterd by mé bavila vic.

(rozhovor Michala G. s Vaclavem Uherem, https://patystupen.cz/
rozhovor-s-michalem-greskem)

8  Mnoho lidi navoziku, klientd Asistence, 0.p.s., bydli v bezbariérovych méstskych bytech v objektech
na prazskych sidlistich. Pravdépodobnost, Ze v okoli klienta, u néjz nikdo neni, bude zrovna nékdo asisto-
vat jinému klientovi, tak nenf Uplné nizka.
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Na bézny, aktivni socialni Zivot, prostfedky z pFispévku na péci (a leckdy ani z dalSich
zdroju) uZ nestadi. To potvrzuje i Katefina:

(...) jako abych si chodila do kina, na néjaké vystavy nebo tak, na to prosté nemam.
(vyzkumny rozhovor s Katefinou)

Lence zase chybi asistencni ¢as pfi jejim studiu, kdy by ji asistentka mohla pomoci s pofizova-
nim vypiskl ze studijnich textd.

Katka by rada (s asistenci) navstivila svoji babicku, chtéla by alespor obcas jet na vylet, stejné
jako Michal G. Ale ve ¢tvrtém stupni je to nad rdmec toho, co simohou bézné dovolit. Katefina
dokonce vaha, jestli si mtze dovolit zaplatit asistenci na vyleté z nadacnich penéz, které se ji
podarilo sehnat. Natolik vnima vylet jako luxus a nadstandard, ktery do jejiho Zivota s omeze-
nimi vlastné nepatfi:

AikdyZ jsem méla nadace, tak mné bylo blby to vyuZit treba na néjaky vylet s asistentem {(...).
Na vylet, tfeba do zoo, jsem vyuZila dobrovolnika.

(planovaci rozhovor s Katefinou ve sluzbé osobni asistence)

Klienti samozrejmé také nékdy potrebuji byt sami, bez pritomnosti asistenta. Ve ¢tvrtém stupni
vSak takovych chvil maji vyrazné vice, nez by si prali. Potfebnou asistenci si sami zaplatit
nemohou. Za ¢as bez ni vSak zaplatit musi, byt ne penézi. Plati za néj horsicim se zdravot-
nim stavem, nemoZnosti pretocit se v noci na posteli, nechténou necinnosti, socialni izolaci,
nemoznosti zafidit si rlzné zéleZitosti ve chvili, kdy by to zrovna potfebovali nejvic, snizenou

bezpecnosti...

Na dulezité véci se v €ase bez asistence musi ¢ekat a mnohdy na né viibec nedojde. S pri-
spévkem na pécive 4. stupni zavislosti klienti zkratka postradaji dostatek pomoci k tomu, aby
napliovali svoje bézné Zivotni potreby, nékdy i ty zcela zékladni. Za €as bez asistence plati
Zivotem s omezenimi, o nichZ pfitom védi, Ze by bylo moZné je kompenzovat. Plati svym
Zivotem, ktery ma porad je$té v mnohém bliZe k nepFiznivé socialni situaci, nez k bézné-
mu Zivotu, abychom se drzZeli terminologie zakona o socialnich sluzbach. Prispévek na
péci jim pFitom ma umozZiiovat to druhé.
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2.5 Asistence, 0.p.s. ve 4. stupni

2.5.1 Ohybani a zpevinovani pri koordinaci

Vjedné z kancelafi Asistence, o.p.s. sedi sedm lidi, koordinator(, ktefi maji na starosti planovani
asistenci podle pozadavkd zhruba stovky klientd. KaZdou chvili zvoni telefon, koordinatofi volaji
klientlm a asistentdim, zapisuji a prepisuji do elektronického systému Gdaje o tom, kdy ktery
asistent pUjde za jakym klientem, diskutuji spolu navzajem. Atmosféra je chvilemi vzrusena.

Kazdy tyden v Utery se u koordinatord schazeji poptavky od klientd a aktualni moznosti asi-
stentl na dalsi tyden. Koordinatofi paruji Casové mozZnosti a casové potreby a ve Ctvrtek od-
chézi asistentlm rozpis asistenci. Asistenti maji jesté moznost fict sio zménu, pokud jim néco
nevyhovuje, a v patek jde hotovy rozpis klientdm. JenomZe ve skutecnosti rozpis asistenci

neni definitivni nikdy:

Pak postupné kdykoli se mizZe néco pokazit a nékde nékdo vypadne, takZe pak vétsinou ndm
koordindtori, koordindtorky volaji nebo piSou, jestli dneska k nékomu nemuizZeme, jestli zitra
k nékomu nemuZeme. (...) v poslednich nekolik mésici je docela podstav, tak casto chodi e-mai-
ly jesté tfeba ve stfedu s neobsazenymi asistencemi na ten tyden, to znamend tfeba Ctvrtek,
pdtek, sobota, nedéle, a pak se to rozebird po e-mailu.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)
Koordinatofi tedy nejenze planuji pristi tyden, ale v podstaté neustale Fesi aktualni zmény:

(...) resite, jak se doobsadi zitrejsi den, aby bylo vSechno pokryté. A vétsinou to FeSime aZ do
konce pracovni doby a v 95% pripadi to obsadime, anebo jdeme (asistovat) my (koordinatofri).
(...) A do toho vam ti asistenti odpadaji a jsou nemocni a vy viastné pofdd dokola pfekopdvdte
ty programy, aby to pro vsechny (klienty) bylo zajisténé.

(vyzkumny rozhovor s vedenim sluzby)

Koordinovani je nekonecna slozita partie s mnoha variacemi. Ne vzdy je mozné pozadavky
klientll s moZnostmi asistentd propojit, aniz by je koordinatori ménili - Zadaji asistenty, jestli by
nemohli vzit asistenci i mimo nabidnuty ¢as, vyjednavaji s klienty Gpravu poZzadovanych casu. ..
Snazi se tedy do ohranicenych (poptévanych i nabizenych) ¢asl vnést jistou miru pruznosti,
aby bylo viibec mozné sestavit néjaky pevny plan. Ale kdyZ se to konecné podafi, vytvorené
struktury za¢nou okamzité degradovat s tim, jak se nepredvidatelné proménuiji jejich stavebni
prvky (asistent onemocni, klient ¢i asistent zrusi z néjakého ddvodu jiz dohodnutou asistenci;
klient vold, Ze akutné potfebuje podporu mimo domluveny ¢as apod.). Rozpis se kvili zménam
zacina bortit a resenim vedoucim k jeho stabilizaci je dalsi ohybanf: u jednoho nebo vice klientl
je potfeba asistenci zkratit, nebo se posune jeji zacatek Ci konec, asistenti musi jet jinam, nez
bylo pévodné planovéano atd.
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Koordinatofi stoji pfed naro¢nym ukolem: z pomérné rigidnich a sou¢asné ne zcela sta-
bilnich prvki (pfedem vymezenych ¢ast, poZzadovanych klienty a nabizenych asistenty) musi
vytvofit stabilni, ale flexibilni struktury (rozpisy na dalsi tyden, které budou odolavat pfi-
padnym zménam napriklad pfi vypadku asistenta ¢i pfi zruseni objednané asistence klientem).
SnaZi se stabilizovat rozpisy, ale musi kvili tomu neustale néco ménit.

Tento slozity a nikdy nekondici proces je sice pfirozenym disledkem proklientského pfistupu
sluzby, ale je také dani za to, Ze klienti si vétSinou mohou dovolit asistenci jen v kratkych inter-
valech. BlokU, které musi koordinatofi obsazovat asistenty, je ndsobné vice, nez kdyby mohla
asistence probihat v delSich Usecich. O co vic kratkych ¢asovych Usekl musi koordinatofi ob-
sadit, o to vic musf vyjedndvat s asistenty i klienty, aby se prfizpdsobili, ma-li vzniknout rozpis
asistenci na dalsi tyden. A o to vic je pak pfileZitosti, aby byl rozpis zahy narusen nec¢ekanymi
zménami ze strany asistentd nebo i klientd. CoZ zase nuti koordinatory k dalsimu kolu vyjedna-
vani s asistenty i klienty, kdy ohybaji napldnované ¢asy a asistence tak, aby se rozpis zase ustalil.

vvvvvv

.

volaji, pisi, zadaji, vysvétluji, pfemlouvaji, omlouvaji se... A samozrejmé nékdy udélaji chybu.
Je to nérocné, nékdy plné emoci, a vysilujic:

(...) to telefonovdni a tyto akutni véci, to je véc, na které vétsina (koordinatort) driv nebo
pozdéji vyhori a odejde.

(vyzkumny rozhovor s vedenim sluzby)

2.5.2 Rozkouskovana prace

Pro asistovani ve 4. stupni je pfiznaéné, Ze je vétSinou fragmentované. Extrémnim piipa-
dem jsou ¢tvrthodinové asistence nutné k tomu, aby si klient mohl nékde mimo domov na-
priklad svléknout bundu. Asistence, 0.p.s. sice v téchto pripadech pridavéa k padesatikorunové
odméné za 15 minut prace motivacni priplatek 200 K¢, ale poréd jde o relativné maly vydélek,
kv(li kterému stravi asistent tfeba i mnohem delsi ¢as cestovanim nezZ samotnou praci. Bézné
jsou hodinu, hodinu a pal nebo dvé hodiny dlouhé bloky asistovani rano, kolem poledne,
vecer, o vikendu. Kratké asistence, nestandardni Casy, prejezdy, nejistota, jestli nepfijde zména
a kolik hodin nakonec odpracuiji, to je schéma, které neni pro vSechny vzdy komfortni:

(...) mdme ten den nakoordinovany néjak a pak dojde k néjaké zméné, Ze se treba zrusi (...)
dvouhodinovd asistence béhem dne, (...) tak uZ téZko vam tam potom dodaji na posilu néjakou
asistenci, ktera by tam sedéla presné do té vasi mezery. (...) A pak vam tam vilastné béhem
dne vznikaji ty Casové prodlevy, které uzZ nejdou zaplnit. TakZe (...) dopoledne mdm 2,5 hodiny,
odpoledne tam mdm 1,5 hodiny, (...) ten Cas, ktery bych mohla pracovat, tak jenom nékde
prosedim ¢ekdnim na néjakou asistenci diky tomu, Ze se to prdvé takhle méni a dojde treba
k néjakému tomu zruseni té asistence. Je to takové docela jako na prd.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)
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Aneni prijatelné pro lidi, ktefi hledaji zaméstnani na cely Gvazek. Asistovani se proto typicky
vénuji mladsi lidé, ¢asto pFi studiu, nékdy pfi jiném zaméstnani, kterym se hodi ¢asy i mimo
standardni pracovni dobu a o vikendech, nebo mohou nabizet rlizné ¢asy v réiznych dnech
béhem tydne, napriklad mezi prednaskami na vysoké skole.

Pro Asistenci, 0.p.s. je to sice vyhodné kvali nizsim finanénim nakladdm: velka ¢ast takto za-
méstnanych asistentl pracuje na dohodu o provedeni prace a organizace tak nemusi mit
zdroje na zdravotni a socidlni odvody. Nevyhodou vsak je, 7Ze , Zivotnost* takovych pracovnikd
je nizkd, vétsina z nich pracuje v Asistenci, 0.p.s. jenom rok nebo i méné, maximalné rok a p(l;
studenti jsou ve zkouskovych obdobich, v [été a v zaFi h{ife dostupni a chybi pfi obsazovani
klienty pozadovanych ¢asd. Casta personalni vyména i vypadky asistentd zase zvysuji nékla-
dy v oblasti organizace prace, shanéni a zacviku novych asistentd, které probihaji prakticky
kontinualné, atd.

3. Zivot v ,,Patém stupni*

3.1 ,Paty stupen“

NG

Oznaceni ,Paty stupen” odkazuje ke stupnidm zavislosti, definovanym v zékoné o socialnich
sluzbach. Tyto stupné jsou dosud ctyri. Jednotlivé ,stupné zavislosti“ sice kategorizuji miru
zavislosti, ale jsou predevsim nastrojem kategorizace prispévku na péci. Stanoveni konkrétniho
stupné zavislosti je podminkou pfiznani prispévku.

V roce 2006, kdy zacal platit novy zékon o socialnich sluzbach, slo o novinku ve financovani
podpory pro lidi s postizenim. Neodehréla se ovSem znicehonic, ale v kontextu evropskych
debat a zavadéni primych plateb na péci, které propojily neoliberalni ideély individualizmu,
konzumerizmu a marketizace sluzeb s progresivni rétorikou prav lidf s postizenim.® Tyto reformy
probihaly od druhé poloviny 90. let v Anglii, ale také napfiklad v Holandsku, Némecku, Rakous-
ku, v Norsku, ¢i ve Svédsku. Ve stejné dobé se zacalo o pfimych platbach mluvit i v rezortu soci-
alnich véci v Ceské republice a vysledek se dostavil v roce 2006 ve formé uzakonéni pFispévku
na péci. UzZivatelé sluZeb se tak méli dostat do role spotrebiteld, ktefi si podporu nakupuji na
trhu sluZeb. Tato predstava se ovsem ukazala problematickou jak u nas, tak v zemich, kde se
staly prfimé platby a individuélni rozpocty soucasti socialniho systému. Mezi prekazky efektiv-
niho fungovéni individualnich rozpoctl patfi chybéjici infrastruktura podpory nebo riziko, ze
se systémovou prioritou stane Setfeni (Kocman 2017).

Odstupniovani ¢eského prispévku sice predstavuje urcitou individualizaci, ale jeho zastropo-
vani ve 4. stupni nedédva moznost nastavit ho podle skutecnych potreb ¢lovéka s postizenim.
Prispévek na péci tak nikdy nemél potencial skuteéné ovlivnit ,,trh sluZeb“, protoZe
nedaval lidem s vysokou mirou potifebné podpory na vybé&r - zatimco na pobyt v tistavu
stacil (diky zpUsobu, jakym jsou nastaveny platby v domovech pro osoby se zdravotnim po-
stizenim), na béZny Zivot v komunité s adekvatni podporou nikoli.

,Paty stupen“ ma podle Asistence, o.p.s. pfedstavovat skute¢né individualizovany
prispévek na péci, jeho? ,vyse by se odvijela od redlnych potreb kazdého ¢lovéka s postize-
nim“ (https://patystupen.cz/co-je-paty-stupen).

Zaroven je tfeba si vSimnout toho, 7e je to praveé Asistence, o.p.s., kterd jednak projekt rea-
lizuje, ale predevsim poskytuje sluzbu, je7 byla schopna Gcastnikdim projektu dostatecnou
podporu pfi béZném zplsobu Zivota zajistit. Tento fakt nas upozoriuje na to, Ze samotny
individualizovany rozpocet bez potfebné infrastruktury sluZeb nepfFiznivou socialni

situaci lidi s postiZenim nevyfresi.

9 Inspiraci konzumerismem v Hnuti nezavislého Zivota (lidi s télesnym postiZenim), z néjZ vyrdsta sebe-
urCujici osobni asistence, popisuje DeJong (1983). Lidé s postiZzenim jsou sami nejlepSimi hodnotiteli svych
zajm0 a proto by - jako suverénni spotrebitelé - méli mit vétsi vliv na to, jaké sluzby budou v nabidce trhu

(socialnich) sluzeb (DeJong 1983:13).
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https://patystupen.cz/co-je-paty-stupen

3.2 Asistence v ,Patém stupni

3.2.1 Uvolnéna asistence

JestliZe je Zivot lidi s DMO ve 4.stupni provazen asistenci, kterd je v kredi, pfilis stazend ome-
zenym ¢asem, pak v Patém stupni nastava uvolnéni. ,Neni to prosté nacpand hygiena s jidlem
do hodky a pll,“ popsala zménu jedna z asistentek (vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty).
DlvodU ke stresu vyrazné ubyva. Casu s asistenci je vice, takZe se tempo &innosti mize
pFizpUsobit potfebam i moZnostem klienta. Pripadné prodlouZeni naplanované asistence
uZ neznamena, Ze se ubira Cas jinym dlleZitym vécem, nebo Ze to pretizi klientdv rozpocet.

(B&Zny den) vypadd dplné stejné, akordt jde o to, Ze je na v§echno vic ¢asu. Clovék se nemusi
stresovat. (...) ProtoZe kdyZ clovék pretdhne, nic se nedéje, protoZe financi mam dost. A mizu
si naplanovat delsi asistenci, kdyZ néco potrebuji, nemusim se stresovat.

(vyzkumny rozhovor s Michalem G.)

Taky mé hodné potésilo, Ze nemusim na asistenci tolik spéchat (...). MiiZu se vic soustredit na
zarizovani, at uZ je to ohledné voziku nebo mého zdravotniho stavu. Jsem rdda, Ze nemusim
tolik spéchat a byt ve stresu a ,tlacit®, Ze to musim stihnout do urcitého casu.

(zdznam ze schlizky s klienty Patého stupné ve sluzbé socialni rehabilitace, Katerina)

(...) ted daleko vic miZu jit do mésta, miizu si dat venku klidné obéd, nebo si taky uklidit, prosté
vsechno. Prosté nemusite spéchat: hele, mdme dvé hodiny a jé musim stihnout tohle a tohle,
jinak budu tfeba bez penéz.

(vyzkumny rozhovor s Kristynou)

Napéti pri poskytovani podpory povoluje i pro osobni asistenty. | oni mohou pracovat bez
obav z toho, Ze se néco nestihne.

Vim, Ze kdyZ se to nestihne u mé, tak to udéla nékdo jiny, takZe jsem sama i moznd nastavend,
Ze jsem vic v klidu, a pak i ona (klientka) je vic v klidu. A takto to plsobi na nds obg, Ze je to
takové celé prirozenéjsi, klidnéjsi a stihdme to. Je to dobré.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Klienti si také zacali domlouvat asistovani pri konkrétni aktivitdch a v konkrétnich ¢asech pfimo
s urcitymi asistenty - mohou si tak volit asistenta podle toho, jakou s nim maji zkusenost. | to
prispiva k relaxovanéjsi atmosfére pfi kontaktu klienta s asistentem.

Pohodovéjsi, bez stresu, pfijemnéjsi, pohodlné&;jsi, klidnéjsi, v pFirozenéjsim tempu,
beze spéchu... to jsou charakteristiky, které v Patém stupni jak klienti, tak pracovnici spojuji
s asistovanim.
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3.2.2 Bytinebyt, tot zakazka

Mit moZnost délat bézné véci znamené pro ¢lovéka s DMO byt €asto a dlouho s nékym druhym.
To je velky narok na jeho soukromi. Soukromi lidi s téZkym télesnym postizenim ma ovsem
specifické rysy. I vintimnich situacich musi mit nékoho nablizku. Napfiklad pfi osobni hygiené.
To je béZné a jinak to vlastné Ucastnici projektu ani neznaji, jind moZnost zkratka nenf. Ale to
neznamena, 7e nékteré situace pro né nejsou choulostivé. Michal G. napfiklad nem(ze sam pséat
ani Cist SMS. JenomZe kdyZ mu zprévy, které si Michal vyménuje se svou pfitelkyni, musi psat

i Cist asistent, je to pro néj nekomfortni vpousténi druhého ¢lovéka do osobnich zaleZitosti.

Klienti potfebuji byt nékdy sami. Michal G. pred zacatkem projektu pléanoval navyseni asi-
stenci, ale soucasné nechtél, aby s nim byl nékdo nonstop. ,Clovék potiebuje mit néjaky ten
svij klid,“ Tiké (vyzkumny rozhovor s Michalem G.). Néco podobného s nadséazkou vyjadruje
Kristyna: ,Kdybych musela mit asistenci 24/7, tak bych je (asistenty) pozabijela a oni mé taky*
(vyzkumny rozhovor s Kristynou).

Mnohdy €lovék ale potFebuje asistenci i soukromi sou¢asné. Pak je nutné aranZovat asis-
tenci tak, aby pfitomnost asistenta byla v dané situaci co nejméné rusiva. Lenka pred setkanim
se svym kamaradem na koncerté zvazuje, kdo by ji v této situaci mohl nejlépe asistovat tak,
aby tam ,,byl, ale vlastné nebyl“.

Nékdy potrebujete, aby tam ten asistent byl, ale vlastné nebyl. (...) To neni néco proti tomu
asistentovi. To jen, Ze nékteri lidé se uméji ,schovat®. Nékdy, kdyZ nejsem doma a interaguju
a travim Cas s jingmi lidmi a ten vztah je soukromy, (...) tak tam toho asistenta nékdy potre-
bujete, a zaroven potrebujete, aby tam byl vidét co nejméné.

(vyzkumny rozhovor s Lenkou)

Michal N. fesi potfebu soukromi ve svém jednopokojovém byté usporadanim véci a tél v pro-
storu. Michal doma ¢asto sedavé na elektrickém voziku a pracuje na notebooku. Pfed nim je
jesté stll's televizi. Ty tvofi optickou bariéru mezi Michalem a kieslem, v ném? sedava asistent
pfipraveny Michalovi pomoci, jakmile bude néco potrebovat:

Za tou televizi je ten asistent a na tom kresle si muZe délat, co chce. A ja tim padem si taky
mdiZu délat, co chci, mam taky soukromi.*

(vyzkumny rozhovor s Michalem N.)

| podle jedné asistentky Michalovi N. obcas vyhovuje, kdyz mdze mit i v pfitomnosti asistenta
pocit, ze ,tam nikdo neni“ (vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty).

Pro klienty asistence pFedstavuje nejen pomoc, podporu, ale i narok: musi se vyrovnavat
s pfitomnosti druhého €lovéka, kterd jim na jednu stranu mnoho dileZitych véci umozriuje,
ale soucasné zasahuje do jejich soukromi. Paty stuperi s prodluZujicimi se Casy asistence
tento narok na uZivatele sluzby zesiluje.
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3.2.3 , Pohotovostni“ asistence

Momenty, kdy klient asistenta zaroven ,potfebuje i nepotfebuje” a asistent tam pro néj sou-
Casné ,je i neni, mohou byt naro€né pro obé strany. Chvile, v nichZ asistentka aktivné nic
nedéld, ale ma byt ,jenom*“ pfipravena poskytnout podporu, ji pripadaji nevyuzité:

Kolikrat se stane, Ze (klient) chce tfeba néco pustit, na néco se diva a vlastné po mné nic ne-
chce, a jenom kvili tomu, Ze prosté mam takovou hyperaktivni povahu a taky nechci nékde
sedét, protoZe mé to nebavi, tak z vlastni iniciativy zacnu tfeba uklizet, ale klidné bych mohla
asistovat zatim nékde jinde.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Asistenti vSak umi nahliZet i chvile bez jasné naplné a aktivni asistence jako smysluplné. Jde
0 ,,pohotovostni modus*, ktery umoznuje klientovi zabyvat se tim, co zvlada sam, ale zérovers
mu dava moznost fict si o podporu ve chvili, kdy ji potfebuje.

Casto se stdvd, Ze b8hem té asistence se tieba chvili nic nedéje, respektive ja nic nedélém,
protoZe on (klient) si déla svoje véci. (...) ale nikdy se mi u néj nestalo, Ze by ten den byl jakkoli,
nechci rict promrhany, to neni to spravné slovo, ale vZdycky ten den je naplnény spoustou riz-
nych ¢innosti. Amam pocit, Ze i kdyZ jsou tam ty momenty, kdy ten asistent tam jenom je, kdyby
se néco délo, tak Ze vZdycky, i pres tady ty véci, jsem si tam pripadala hodné uZitecné a vyuZité.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Stejny vyznam priklada ,pohotovostni® asistenciv terénu Lenka. Lenka béhem projektu dojde
k zavéru, Ze pro takové situace asistentku nutné nepotrebuje, protoZe asistence poskytovana
,pouze“v pohotovostnim modu vypada jako malo efektivni a téZko se obhajuje. ,Pro spoustu
lidi by to bylo nepochopitelné,“fiké (vyzkumny rozhovor s Lenkou). Zaroven vsak mluvi o tom,
Ze ,pohotovostni“ asistence ji pFinasi velkou svobodu:

(...) i kdyZ z toho (z 5 hodin asistence) ten clovék (asistent) odpracoval tieba jenom hodinu,
nebo dvé, tak ale to, Ze tam je, uZz mné dava velkou svobodu.

(vyzkumny rozhovor s Lenkou)

I kdyZ to mUZe znit abstraktné, jde o velmi prakticky rozmér svobody. Lenka si mtzZe v kiné

svléct bundu, aby ji nebylo horko. Napit se, kdyZ mé Zizen. Dojit si na toaletu a necekat dalsi
tfi hodiny, neZ bude s asistentkou.? A pak si tfeba zajit na kavu.

Lenka se takového ,luxusu®, ktery je pro jiné samozfejmosti, dokaze vzdat. V rozhodnuti Lenky
zfeknout se ,velké svobody“ v délani obycejnych véci, protoZe se to tézko ,pred lidmi“ obhajuje,

10, Prosté nemdi(ete) Zit svobodné, pokud jste v situaci, kdy si nemiZete dojit na zéchod, kdykoli

chcete*, fiké zcela pfimocare Michal Prager, sebeobhdjce, ktery je sém na voziku (debata o Patém
stupni a dostupné pomoci pro lidi s postizenim v divadle Vzlet 29.11.2022, https://patystupen.cz/
zaznam-debaty-o-patem-stupni).
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se odrazi podstata selhavani soucasné péce o lidi se zdravotnim postizenim. Ta spociva v tom,
Ze socialni systém na lidi s postiZzenim prenasi naklady, které by mél sam vynakladat na
podporu jejich béZného Zivota. Lenka se rozhodla navstévu kina zvladat za cenu omezeni
se v béznych, zakladnich vécech. A moZna z toho ma dobry pocit, Ze to nakonec dokéze i bez
pomoci. Ale je to ona, kdo za to plati nekomfortem, ktery si lidé bez postizeni tézko mohou
predstavit. A jsou to dalsi lidé s postizenim, kdo plati tim, Ze nemoznost aktuélné naplnit zaklad-

ni potreby zaZivaji nejen pfivolnocasovych aktivitach, ale bézné i doma, protoze mit asistenta
k dispozici ,jen tak“ si nemohou dovolit.

3.3 Naklady na potrebnou asistenci

Kolik lidé se zavaznym zdravotnim postizenim museli platit za asistenci potfebnou pro dlistojny
Zivot, za to, aby méli béZné Zivotni pfileZitosti? U kaZzdého to bylo jiné, ale pokud se podivame
na Ucastniky projektu souhrnng, pak primérna vyse mésicni platby jednoho klienta za asis-
tenci v Patém stupni €inila 41 058 K¢ (za 373 h 40 min asistence, vyuzité v priméru mésicné
kazdym z klient0). To je 2,14krat vic, neZ soucasny nejvyssi prispévek na péci (19 200 K¢).
Z prispévku na péci tak byli schopni klienti zaplatit kazdy mésic o néco méné nez polovinu
v priméru mési¢né ¢erpanych hodin: 174 h 44 min "

Oproti tomu, co si klienti mohou dovolit z prispévku na péci ve 4. stupni, se tedy v roce 2022
hodiny asistence - a tedy i naklady hrazené uéastniky projektu - zhruba zdvojnasobily.
Ukazuje to nasledujici graf.

11 Cenova politika Asistence, 0.p.s. je ovsem vUci klientdm velmi vstiicna a klienti nemusf platit za kaz-
dou hodinu maximum stanovené vyhlaskou, 135 K¢/h. Pri asistenci do 2 hodin plati 135 K¢ za hodinu, pfi
asistenci nad 2 hodiny 125 K¢/h a za hodinu no¢ni pritomnosti asistenta 90 K¢. V roce 2022 Cinila primérna
cena jedné hodiny asistence pro Ucastniky projektu 110 KE. V Asistenci, o.p.s. tedy klienti platili relativné
levnou sluzbu, v jiné organizaci by za stejnou cenu poridili méné hodin.




Grafc. 6

Srovndni poctu hodin asistence zaplacenych mésicné z prispévku na péci ve 4.stupni a primérného
mésicniho poctu hodin asistence poskytnuté jednotlivym dcastnikim projektu v roce 2022

373:40:00
384:00:00

336:00:00
288:00:00
240:00:00
174:44:00
192:00:00
144:00:00

96:00:00

48:00:00

pocet hodin asistence poskytnuté Asistenci, 0.ps.

0:00:00
Potet hodin za mésic, které si klienti mohou dovolit z PnP Primérny mésicni pocet hodin asistence poskytnuté Asistenci, 0.p.s.
ve 4. stupni (do vySe 19 200 K&) v projektu P4ty stupeii v roce 2022 (v cené 41.058 K&)

V priméru kazdy z Gcastnikd projektu travil polovinu svého Casu s osobni asistenci (témér
374 hodin asistence za mésic, ktery ma prdmérné 728 hodin). To znamen4, Ze lidé s DMO,
zavaznym fyzickym postiZenim, nepotfebuji nutné nonstop asistenci k tomu, aby mohli
vést nezavisly a ddstojny Zivot. (Byt fada lidi s postizenim nonstop podporu nepochybné
potfebuje.) I kdyZ je mira fyzickych omezeni u klientd velmi podobna, neznamena to, Ze
potfebuji vSichni stejnou miru asistence. Pohled na grafy ¢. 1 a7 5 prozrazuje, 7e béhem
projektu byly ve vyuZivani asistence mezi jednotlivymi klienty znacné rozdily. A rozsah pod-
ke svému Zivotu trochu jinak, pohybuje se v urcitém hodnotovém ramci, ma svoje vlastni cile
a predstavy, je ve specifické Zivotni situaci. Pro Lenku bylo dllezité vyuzivat asistenci tak, aby
ji potfebovala co nejméné. Usilovala o posileni vlastni samostatnosti v dobé, kdy je bez asis-
tence. A také se snazila zmapovat, v jakych situacich je asistence skutecné nezbytna, a kdy je
ochotna - i za cenu fady omezeni - se bez ni obejit.

Taky jsem se naucila rozlisit, na co jsem asistenty potfebovala a na co ne. Je fajn dat si colu
nebo cokoliv v kiné, kdy chci, ale musi u mé byt asistent. Zjistila jsem, Ze ho potrebuju jen
k tomu. Ted uZ chodim do kina sama.

(zdznam ze schlizky s klienty Patého stupné ve sluzbé socialni rehabilitace, Lenka)

Naopak Michal N. po zkusenosti ocenil velky rozsah asistence. Ta mu jednak zajistovala bezpe-
¢ivnoci, a také mu pomohla zménit Zivotni styl: zacal se vénovat rliznym zajmovym aktivitam,
které drive mohl délat jen zfidka. Zatimco Lenka si stanovila jasné rozvojové cile a potrebovala

vvvvvv

tanné rozhodovat.
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3.4 Snizeni nakladd, které nesou klienti a jejich blizci

Pri srovnani miry vyuZiti sluzby osobni asistence jednotlivymi klienty je zfejmé, ze v roce 2022
doslo u vsech klientl oproti roku 2021 k nérlstu asistencnich hodin, byt u kazdého z nich rdizné.
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Grafc. 7

Srovndni hodin asistence, poskytnuté
Asistenci o.p.s. jednotlivym klientiim
vr.2021 avr. 2022

To neni prekvapeni, projekt zacinal s pfedpokladem, Ze lidem s postizenim na ddstojny nezavis-
ly Zivot chybéji prostredky, a proto nemohou vyuZivat osobni asistenci tak, jak opravdu potre-
buji. Pro vyhodnocenf projektu viak neni nejpodstatnéjsi rozdil mezi asistenci proplacenou
v roce 2021 a v roce 2022, ale mezi asistenci, jiZ si mohou klienti dovolit z pFispévku na
péci ve 4. stupni, a asistenci, kterou skuteéné potfebuji (a v roce 2022 ji mohli Cerpat diky
tomu, 7Ze vSe nad rdmec pfispévku platila Nadace Kooperativy). Grafy niZe ukazuji pravé tento
rozdil - v ¢ervenych polich jednotlivych grafl jsou vidét vyse mésicnich plateb, zaplacenych
nad rémec prispévku na péci.
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V obavéch o to, co si klienti pocnou po konci projektu, se Asistence, 0.p.s. snazila (predevsim
ve sluZbé socialni rehabilitace), aby si G¢astnici projektu nasli dalsi zplsoby zajistovani financ-
nich prostiedkd pro vy33i miru asistence. Usilf pracovnikl Asistence viak nepfineslo takové
plody, vjaké doufali, a néktefi z toho byli zklamani. Katefina a Kristyna si sice zaloZily sbirky na
strance Donio.cz, ale vysledek neni nijak skvély, nebo je rovnou mizivy. Ostatni se do novych
aktivit v tomto sméru nepoustéli.

To, Ze klienti nepodnikli Zadné zasadné nové kroky, vSak svédci spis o tom, Ze uz pred zapoce-
tim projektu byli na hranici toho, co jsou pro zajisténi asistence nad moznosti 4. stupné
schopni sami udélat. A 7e toto Usili je natolik zatéZové pro né i pro jejich rodiny, Ze moznost si
na rok oddechnout (coz ,byla parada®, jak fikéa ve vyzkumném rozhovoru Katefina) a vénovat

seijinym vécem, je pro né podstatnym pfinosem projektu.

A byla to - podle Michalovych slov - Uleva i pro jeho matku. (Michal G. byl ji7 pfed projektem
pomeérné Uspésny, s pomoci svoji matky zadal o granty, v roce 2021 usporadal s velmi dobrym
vysledkem sbirku na Donio.cz. | proto nenfv jeho pfipadé rozdil mezi asistenci cerpanou v roce
2021 a asistenci v Patém stupni v roce 2022 tak vyrazny jako u ostatnich Gcastnik( projektu -

viz graf €. 2).

Cervend pole v grafech ¢. 8 aZ 12 tedy nezobrazuji jen penize, které klienti dostali ,navic®. Je to
také reprezentace neplacené prace klientl a jejich rodin, kterou pred projektem museli vyna-
kladat na shanéni dodateénych zdrojii na osobni asistenci pro zajistén{ aspori trochu distoj-
ného Zivota. Préace, kterd nikdy nema dopredu jisty vysledek a kterd ani pfi relativni Gspésnosti
nezajisti dlouhodobou stabilitu potfebné podpory. Prace, kterd sama spotrebovava ¢ast osobni

asistence. Prace, kterou v Patém stupni mohli klienti i jejich rodiny vénovat né¢emu jinému.*?

A stejné tak cervené pole reprezentuji neplacenou osobni asistenci, odvadénou prevazné

rodinnymi pfislusniky.® V Patém stupni ji vyrazné ubylo pravé proto, ze (c¢astnici méli dost
prostredkd na zaplaceni profesionalni sluzby.

.

A konecné Cervend pole predstavuiji i to, Ze se doba, kdy lidé s postiZzenim nemaji k dispozici
potfebnou podporu, v projektu zkratila na minimum.** Omezil se tak €as, za ktery pred pro-
jektem klienti platili setrvavanim v nepfiznivé socialni situaci - osamélosti, nechténou
necinnosti, nedostatkem pfileZitosti k rehabilitaci, k péci o vlastni zdravi, k rozvoji a tak dale.*s

12 Viz kapitolu 3.3.3 Asistence placend nad rdmec pfispévku na péci.

13 Viz kapitolu 3.3.2 Neplacena asistence.

14 |vPatém stupni dochdzelo k vypadkiim asistence a obcas si U¢astnici projektu stéZovali na rueni ¢i
zkracovani asistenci. D€lo se to predevsim vlivem covidu a proticovidovych opatrenti, ale také kvili tomu,
Ze osobnich asistentl je obecné nedostatek. CoZ zase souvisi se systémovym problémem statusu a d{stoj-
nosti prace v socialnich sluzbach a s jejich financovanim (Komanicka 2018)

15 Viz kapitolu 3.4 Cas bez asistence.
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Ve skutecnosti tedy Cervena pole neukazuji néjaky bonus, nadstandard, poskytnuty lidem
s postizenim diky dobrocinnosti Nadace Kooperativy. Vy¢isluji naklady, jeZ na svych bedrech
nesou lidé (a jejich blizci a také nejriznéjsi dobrovolni dérci), ktefi se vzepreli systému a od-
mitli Zit v omezuijici Gstavni péci. Zatimco Ceska republika, jeZ se pritom v Umluvé o préavech
lidi se zdravotnim postizenim zavézala usnadrovat jim napliovani jejich prava ,Zit v rdmci
spolecenstvi, s moznostmi volby na rovnopravném zakladé s ostatnimi (Umluva o pravech

lidi se zdravotnim postiZzenim, ¢l. 19), tyto naklady nést odmita.

Vyvoj osamostatifiovani od rodi¢l v néjaké mite popisovali vsichni G¢astnici Patého stupné.

Tento proces v jejich Zivotech zapo€al davno pred projektem.

Michal N.v dobé, kdy Zil v Ustavu, podaval Zadost o obecni byt bez védomi rodicd.

Pro Kristynu bylo dlleZité odejit studovat do Prahy a po pobytu v Jedlickové Ustavu zacit by-
dlet samostatné ve spolubyté. ,Mdma si musela zvyknout, Ze mam svdj Zivot,“ fika (vyzkumny
rozhovor s Kristynou).

Lence se odchézet od rodicd nechtélo, protoZze doma to bylo bezpecné. S uvédoménim, ze
rodice o ni nebudou pecovat vécné a Ze v Ustavu skoncit nechce, se rozhodla osamostatnit:

Katefina Zila od 19 let na internatu v Jedlickové Ustavu v Praze, kde se naucila organizovat si
Cas. Ted uZ by ji vadilo, kdyby to nékdo, tfeba rodice, délal za ni:
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MoZnost mit béhem projektu dostatek asistence prispéla k tomu, aby se vztah rodicl a jejich
dospélych déti nemusel zakladat v takové mite na faktu, Ze rodice o svoje déti fyzicky pecuji.
Ubylo névstév. Zatimco matka Kristyny jezdila pred projektem kazdy mésic na vikend nebo
i na delsi dobu, béhem Patého stupné se o ni starala s mensi frekvenci a ne uz celé vikendy.

Podobné i Lenka vyznamnou mérou pobyty u rodi¢d omezila:

Katefina uvaZovala na konci projektu o tom, Ze pokud by to bylo moZné, vyuZivala by pfi na-
vStévach u rodicl v Olomouci taméjsi osobni asistenci.

Zit nezavisle je pro vechny Gcastniky projektu dileZity cil. Ten se ovdem hife uskuteciuje,
pokud jsou v pecovatelské roli rodice.’ Vystoupeni z détské role a ze zavislosti na rodicich
patfi k dospélosti. Asistovani ze strany rodicl vyjadfuje jejich vztah k vlastnim détem a starost
o né. Ale stejné tak plati, Ze dobry vztah mezi rodicem a dospélym ditétem mize existovat
i nezavisle na tom, jestli mu rodice asistuji, nebo ne. Klienti ve 4. stupni pfijimaji pomoc rodicd
v rliznych podobéch, véetné asistencni péce. Projekt Paty stupen ukazuje, Ze jsou k tomu jak
déti, tak jejich rodice do znacné miry nuceni situaci, snahou usetfit, spis neZ tim, Ze by préli
napliovat vzajemny vztah pravé timto zplsobem. V projektu nedoslo k pferuSeni nebo zne-
hodnocenivzadjemnych vztahl. Naopak, obé strany si mohly dovolit udrzovat vztah tak, jak
to povazZovaly za vhodné, aniz by se do néj promitala nutnost usetfit penize na faktury

za osobni asistenci.

Zivot s podporou osobni asistence je velmi vyrazné spojen s planovanim. Stejné jako jini
klienti Asistence, o.p.s. musi Uc¢astnici projektu vzdy do Utery koordinatordm sdélit presné

16 Miroslav Kudlacek popisuje pripad mladého muZe Tondy, ktery se sice nemohl z financ-
nich dlvodd odstéhovat od rodicd, pokusil o kompromisni variantu. Aby o néj nemuseli rodice
pecovat, sjednal si domU alespori osobnf asistenci, i kdyZ to pro rodice nebylo ani prilis srozu-
mitelné, ani komfortni. Pro rodice je opousténi pecovatelské role také velkou vyzvou (Kudlacek
2012:163-5).
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pozadavky na Casy asistence pro dalsi tyden.” TudiZ musi mit tyden dopredu plén toho, kdy
budou asistenci potfebovat. Cim kratsf bloky asistence, tim jasn&j$i musi byt jejich predstava
o tom, co se kdy bude délat. Pfi kratkych ¢asech asistence je totiz obtiZzné véci rlizné presouvat,
ménit zacatky aktivit, ¢Cinnosti prodluZovat, zkratka délat posléze véci trochu jinak, neZ jak bylo
v planu. V Patém stupni se vSak Cas asistence roztahl. Pribyly jednak nocni asistence (predevsim
u Michala N. a Lenky), ale klienti vyrazné vice vyuZivali i denni vicehodinové, nékdy i celodenni
bloky, kdy méli asistenci k dispozici. Krat$i bloky sice nevymizely, ale prestaly byt jednou z méla
moZnosti, kdy klient mdZe udélat néco, co by bez podpory nezvladl. Dlouhé asistence si klienti
sice obcas objednavali uz pred projektem, ale teprve v Patém stupni to mohli délat podle toho,
jak to skutecné potrebovali. Michal N. mluvi o ,neplanovani jako o nové objevené kvalité.

Pokud si klienti mohou objednat dlouhé bloky asistence, nebo dokonce asistenci celodenni,
nemusi dlouho dopredu planovat jednotlivé Cinnosti a ¢asy jejich realizace.® Ani si nemusi
pfi Cekani asistenta Uzkostlivé rozvrhovat, co je béhem asistence potfeba zvlddnout. Mohou

rozhodovat situacné, neplanované. Jinymi slovy, také planuji, ale jinak, operativné:

Mit moZnost rozhodnout se néco udélat tfeba hned ted ocenuje i Kristyna. Napriklad kdyZ do-
stane zpravu od veterinére, Ze jeji krélik by mél dostat dalsi ockovaci dévku, nemusi to planovat
¢trnact dni dopredu, ale mdZe vyuzit toho, Ze ma zrovna dlouhou asistenci, a rovnou vyrazit.

Pro Gcastniky projektu za€alo byt mozné to, co vétsiné lidi pfijde normalni: rozhodovat
se, co a jak udélam, podle aktualni situace a na zakladé svych aktualnich potfeb. V3imali
sitoho i asistenti:

17 Vtomto ohledu délaji naprosto zasadni praci koordinatofi Asistence, 0.p.s., ktefi zajistuji pokryti objed-
nanych ¢asd pro zhruba stovku uZivatell sluzby. Maji pfitom k dispozici 150 asistentd, z nichz kazdy nabizi
konkrétni casy, kdy mudze asistovat. Objednévky od klientd musi koordinétofi s nabidkami od asistent(
propojit tak, aby byl pro kaZdého klienta na pristi tyden pfipraveny harmonogram asistenci. Kdyby se touto
logistikou méli zabyvat sami lidé s postizenim, stélo by je to obrovské Usili a spoustu casu (Komanické 2018).
18 Aty zdkladni potfeby by bylo fajn uspokojovat ne v pfedem napldnovanych hodindch, ale dojit si

na ten zdchod, kdy se vdm prosté zrovna chce,” pfipomina prozaicky sebeobhdjce Michal Prager (debata

o Patém stupni a dostupné pomoci pro lidi s postizenim v divadle Vzlet 29.11.2022, https://patystupen.cz/
zaznam-debaty-o-patem-stupni).
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Ti klienti (...) maji sanci byt spontanni, (...) na to jsme my vsichni zvykli, a oni jako jedini fakt
(bez Patého stupné) nemdiiZou byt spontdnni, nemiiZou zustat déle v hospodé, nemizZou prosté
nic takového, co se podobd spontaneité.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Svoboda, moZnost udélat to, co zrovna potfebuiji, flexibilita, spontannost, improvizace

- pro vétsinu lidi samoziejmosti alespori v nékterych oblastech jejich Zivota, se stavaji také
soucasti zkuSenosti ucastnikl projektu.

3.5.3 MoZnost byt aktivni

Klienti vyuZili projekt mimo jiné k tomu, aby aktivné délali nové véci, nebo aby se posunuli
v nécem, o co usilovali uZ drive.

VSichniv druhé poloviné projektu nacvicovali divadelni predstaveni ,Pfichozi“, které ztvarro-
valo jejich vlastni Zivotni zkuSenosti. Pfedstaveni mélo premiéru 29. listopadu 2022.%

Kristyna popisuje, Ze se mohla vice vénovat tomu, co ji tési:

Mohla jsem zkouset nové recepty, peceni. Pekla jsem tfeba cukrovi. Mohla jsem vic chodit ven
do divadla, pak jsem byla na koncertech a hlavné jsem byla uzZ na tfetim vyskoku z letadla,
to mé nejvic bavi.

(zdznam ze schlizky s klienty Patého stupné ve sluzbé socialni rehabilitace, Kristyna)

X o«

Ale neni to ,jen o tom uzivanisi, ale o takovém bézném Zivoté,“ vysvétluje Kristyna ve vyzkum-
ném rozhovoru. Mohla se napfiklad vic angaZovat v feSeni nastalych problém( nebo svych
dlouhodobych cild. Pred premiérou divadelniho predstavent ,Pfichozi, které Gcastniciv ramci
projektu nacvicovali, se Kristyné rozbil vozik. Bez néj by Kristyna nemohla v pfedstaveni hrat.
V Patém stupni zacala s pomoci asistentd vozik okamzité shanét. Aktivné se snazila ziskat pro-
najem samostatného bytu, psala Zadosti na magistrat, poté na Grad méstské ¢asti a nakonec
byt ziskala. Podafilo se ji sehnat vydavatele pldnované knihy, v niZ chce publikovat texty ze
svého blogu.

Michal N. absolvoval kurz pocitacové grafiky. Pokousel se shanét praci, byt nelspésné. Stejné
jako dfive sedél dlouhé hodiny pred pocitacem a mimo jiné se vénoval studiu jazykd. V Patém
stupni mu to ale usnadriovala ,pohotovostni asistence:

Ma prosté tu moZnost, Ze tam md toho asistenta, ktery mu pomdiZe tieba s tim prekladdanim.
A Michal to déla sam, tam jde jenom o to za ného néco na tom pocitaci odkliknout, co on by
teba délal tri minuty, nebo nékde néco vyplnit. Myslim, (...) Ze mu tam treba nejde napsat ta
Jjedendctka, tak poprosi toho asistenta, aby to tam za ného natukal.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

19 viz
https://patystupen.cz/trailer-prichozi-unikatni-divadelni-predstaveni-inspirovane-projektem-paty-stupen.
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Mél mnohem vic pfilezitosti k prochdzkdm do mistniho Kunratického lesa a podle asistentd si
je uZival. Chodil Casto do kina, na bé7né nakupy, na fotbalové zépasy. Asistenti méli moZnost
zaZit ho - pfedevsim pfi nacvicovani divadelniho predstaveni - jako spolecenského Clovéka:

On je skvéla soucdst kolektivu a je vidét, Ze jeho i tési v tom kolektivu byt.
(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Lenka se snaZila zlepsit svoji télesnou kondici. Chodila plavat, trénovala dovednosti na to, aby
mohla mit asistencniho psa:

Mnohem vic jsem se naucila pracovat se svym télem. A v ramci Patého stupné chodim do
bazénu, protoZe ty nocni, ten bazén a ten pes, to je kondicni a zdravotni zaleZitost. ProtoZe to
vsechno dohromady pomaha [épe a lépe pracovat s tou spasticitou.

(vyzkumny rozhovor s Lenkou)

.,

Pripravovala se na pfijimaci zkousky a od zafi zahdjila studium bohemistiky. Zacala chodit
k osobnimu kouci.



https://patystupen.cz/trailer-prichozi-unikatni-divadelni-predstaveni-inspirovane-projektem-paty-stupen

Katka resila intenzivnéji svdj zdravotni stav. Absolvovala |ékarska vysetreni, naplanovala si
operaci. Dél chodila do prace, aktivné se vénovala boccie. Rozdil v Patém stupni byl v tom, ze
simohla z projektu platit asistenci pfi rtznych zavodech v boccie v Ceské republice i na jednom
zavodeé v Polsku, zatimco dfive musela obtiZzné shanét dobrovolniky. (Na paralympiadu v Rio
de Janeiroji Asistence, 0.p.s. asistenta poskytnout nemohla, protoze to bylo na prilis dlouhou
dobu.) Vedle toho oceriuje, Ze mohla:

navstivit kamardda v Brné, byla jsem i v zoo, udélala jsem si takovy i vyletovy vikend, coZ
za normdlnich okolnosti by nebylo mozné. Byla jsem treba i dvakrdt v bazéné, coZ pomohlo
i mému télu skrz rehabilitaci, coZ za normdlnich okolnosti fakt by nebylo moZné tohle vSechno
délat. Byla jsem i s kamarady se podivat na rozhledné na Petrin€, na lanovce a tak ddl.

(vyzkumny rozhovor s Katefinou)

3.5.4 Konecné normalni Zivot!

Predchozi popis toho, co vSechno klienti v rémci Patého stupné dokazali, mize vyvolat dojem,
Ze cilem a hlavnim pFinosem projektu pro klienty byl jejich osobni rozvoj. A skute¢né, asi-
stenti i koordinatofi pfi vyzkumnych rozhovorech casto debatovali o tom, jestli klienti vyuZili
projekt dostatecné, jestli se nékam posunuli:

Nékteri klienti, kdyZ maji moZnost téch neomezenych penéz a tim pddem neomezeného plano-
vani téch asistenci a svého casu, to dokdazZou vyuZit k néjakému sebezlepsovani, uceni, vzdélani
se a podobné. Nékdo to tak Uplné nevyuZiva, popravdé.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

Nektefi asistenti pochybovali o tom, zda byl projekt vSemi Gcastniky ,stoprocentné vyuZity“,
jestli u nich nastal néjaky ,extra posun®, zda klient ,vyuZil potencidl celého roku, jak mohl“a po-
dobné. Byl v tom vidét jejich upfimny zajem o klienty, prani, aby klienti néco dokdzali, kdyz
uz maji tu vyjimecnou pfileZitost. A vyjimecéna prileZitost vola po vyjimecnych ¢inech a vyji-
mecnych vysledcich. JenomZe s touto optikou nedavé smysl, Ze Michal G. je v Patém stupni
podle koordindtord mnohem spokojenéjsi, prestoZe u néj nenastala ,Zddnd vyraznd zména,
(...) ty asistence jsou Uplné stejné v tom rozsahu, (...) nebylo nic, co by se vymykalo tomu, jak
to bylo driv* (vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty). Rozsah asistenci u Michala skutec¢né
narostl pouze mirné (viz graf €. 2). UZ pred zahéjenim Patého stupné byl ale znacny, nejvyssi
mezi UCastniky projektu. Michalovi G. se totiz jesté pred Patym stupném podafilo s pomoci
rodiny a pratel zajistit relativné dost financ¢nich prostfedkd na vyssi miru asistenéni podpory
a kratce pfed zahdjenim projektu se prestéhoval ze spolubytu do samostatného bytu. Michal
byl z této Zivotni zmény nadsSeny. Zacal Zit skoro tak, jak si vZdy pral. Projekt mu diky vyssi
mife asistence ve skutecnosti néco navic pfinesl, pfinejmensim moZnost chodit ,vic ven, i jen
tak“ - na prochéazky do Kunratického lesa (vyzkumny rozhovor s Michalem G.). Ale tou hlavni
zménou bylo nejspis to, Ze muze zit dalsi rok bez stresu ze shanéni penéz tak, jak si to ke své
spokojenosti usporadal uz predtim.
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Paty stuperi totiZ nema byt vyjimeénou pfileZitosti k vyjimeénym vécem. M4 jit o stan-
dardni nastaveni podpory umoZiujici ¢init béZné véci. A mezi né patii jak moznost napit
se, kdy? to potfebuji, divat se na televizi, kdyZ chci, tak tfeba usilovat o naplnéni vlastnich
ambici. I asistenti si nakonec vsimali, Ze hlavnim cilem Patého stupné je mit pfileZitost délat
bézné véci a zit si po svém:

Je to trochu nefér, Ze my srovndvdame, co za ten rok klienti dokdzali, jestli vystudovali, sehnali
si praci a tak dadl. Ale bylo to vlastné cilem? Mné pripadd, Ze jednak ani spousta z nds takovym
stylem neZijeme, Ze mdme spoustu moznosti, ale nevyuzivdme vSechny naplno, protoZe to
prosté neni prirozené. To neni smysl lidské existence délat vsechno, co se nabizi, anebo vyuZivat
ten &as dplné do mrté. (...) MoZnost té svobody a jak to vyuZijes, to je ono, to je tim cilem. Ze
ja se rozhodnu, jak to chci vyuZit a jestli budu studovat, nebo se rozhodnu, Ze nechci, a chci
prosté, abych se kaZdou hodinu mohla u televize napit. Tak je to prosté moje volba.

(vyzkumny skupinovy rozhovor s asistenty)

To hlavni, co Paty stupefi prFinesl klientim, byl ,,kone¢né normadlni Zivot“ (vyzkumny rozhovor
s Katefinou). U¢astnici patého stupné Ziji neustale s rizikem, Ze nebudou moci zit dlistojny
samostatny Zivot. Ze budou muset odejit do Gstavu, ktery chapou jako nesvobodné pro-
stfedi s mnoha omezenimi a témér vsichni s nim maji i takové zkuSenosti. Michal G. po konci
projektu odhodlané ika, Ze se opét chysta vstoupit do obvyklého kolobéhu zadani o prispévky
u nadaci a déarcd.

Ale i presto to za to stoji, protoZe mé do Ustavu nikdo nedostane.
(vyzkumny rozhovor s Michalem G.)

| Kristyna je pripravena za samostatny zivot dal platit (@ hodné si v tomto ohledu slibuje od
prodeje knihy, kterou chce vydat):

Ja jsem Stastnd, Ze mdzu byt samostatnad. A za samostatny Zivot se musi platit. Nikdy bych
nevydala knizku, kdybych byla v dstavu. Nikdy bych neskdkala z letadla, kdybych byla v dstavu.
Nikdy bych nevarila, kdybych byla v dstavu.

(vyzkumny rozhovor s Kristynou)

Ucastnici projektu jsou motivovant lidé, kteff pro to, aby mohli Zit nezévisle, uz hodné udélali.
Ajsou rozhodnuti v tom pokracovat. Maji podporu svych blizkych. Kromé Michala N. Michal
pred zahajenim projektu prohlasil, Ze kdyby Zil cely Zivot v Ustavu, asi by se zblaznil. Ale po
ukonceni projektu bilancuje:

Jsem ve véku, kdy ma kaZdy chlap rodinu. A jé uZ chci taky nékam patfit, do néjaké komunity.
A kdyZ nebudu mit rodinu, moji rodinou budou lidi v diichoddku. Jednoduché. On si to nikdo
neuvédomuje, ale nékam patrit je strasné dileZité. Jde o to, aby se o tebe nékdo postaral
v takovych téch krizovych situacich. Takhle kdyZ budu sém a néco se stane, tak se o tom ani
nikdo nedozvi. A rano mé tady najdou mrtvého.

(vyzkumny rozhovor s Michalem N.)
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Michal si také podal Z&adost o jiny byt v jiném bezbariérovém domé, kde plsobi pecovatelskéa
sluzba se systémem tisfiového volani. Na zavolani se do nékolika minut dostavi nékdo, kdo
muze dat klientovi napit, zapojit vybity telefon do nabijecky nebo néco podat. Nebyla by to
sice pohotovostni asistence, kterd pomUze ¢lovéku kdykoli i s komplikovanéjsimi tkony, tfeba
s toaletou, ale Zivotni podminky Michala by to oproti 4. stupni trochu zlepsilo. Pro Michalovo
uvazovani o budoucnosti je vSak podstatna také otazka jistoty. PeCovatelskou sluzbu zfizuje
méstska ¢ast Prahy 11 a to podle Michala znamend, Ze nemusf trvat vé¢né. ,/ Asistence, 0.p.s.
muZe skoncit. JenZe diichoddk nikdy neskonci“ popisuje Michal N. ve vyzkumném rozhovoru svo-
je vnimani stability prvkd socidlniho systému. A analyza statnich a krajskych socialnich politik
nebo mnohé vladni kroky by mu daly za pravdu. Jestli socialni systém nabizi néjakou jistotu,
tak je to jistota budov, jakkoli je pofidérni. Budovy jsou hmotné a viditelné. Materialita
terénnich sluZeb je mnohem hife uchopitelna a efekt investic do nich se nepfedvadi tak
snadno jako u budov.?

M«

Pokud by vsak byl ,paty stupen“v systému podpory a péce pro lidi s postizenim garantovany,
Michal N. by uvaZoval jinak, protoZe by se nestrachoval o naplnéni svoji potreby nékam patfit.
A mél by moZnost volby v tom, co a jak bude délat.

Michal N.: To bych mél mozZnost se sezndmit. Ale sedét porad u pocitace na internetu, to mé
moc nebavi. Vtom pdtém stupni bych taky mohl nékam jezdit. To by mé ani nenapadly takové
myslenky, Ze musim nékam patfit.

Honza: V Patém stupni jsi ale taky sedél hodné tady... Ale taky jsi vlastné mohl mnohem vic
jezdit ven.

Michal N.: Jo. Presné tak. A o tom to je. V Patém stupni jsem mél mozZnost volby.

(vyzkumny rozhovor s Michalem N.)

20 Presnévtomto duchu se Vyzva Narodniho planu obnovy ,Rozvoj a modernizace materialné technic-
ké zakladny sociélnich sluZeb v roce 2022 sice orientovala na budovéni zdzemi napf. pro terénni sluzby, ale
predevsim mifila na rekonstrukci a vystavbu pobytovych kapacit a potencialné otevirala cestu i k investi-
cim do Ustavl s vysokym poctem l&Zek (Spolecné tiskova zpréva Jednoty pro deinstitucionalizaci a Alianci
pro individualizovanou podporu 21. z&fi 2022,

viz http://jdicz.eu/tiskova-zprava-investovat-do-velkokapacitnich-ustavu-je-nesmyslne/)

3.6 Asistence, 0.p.s. v ,Patém stupni

3.6.1 Snazsi koordinace

U koordinace asistenci pro klienty Patého stupné se ¢ast prace na propojovani pozadavkd
klientl a moZnosti asistentd prirozené prenesla na primé domlouvani mezi klienty a asistenty.
Klienti pak mohou rovnou pfi objedndvéni asistenci napsat, s kym jsou na kterou dobu domlu-
veni, a koordinétofi to pouze zaeviduji do systému. Pro koordinatory je to Uleva:

Na to pldnovdni ty dlouhé asistence se ndm koordinuji krdsné a je s tim mnohem méné prdce,
nez kdyz ve stejném case mdte padesdt krdtkych asistenci.

(vyzkumny rozhovor s vedenim sluzby)

Ale i kdy?Z se klienti s asistenty nedomluvi pfimo, pro koordinatory je snazsi obsadit jednu
dlouhou asistenci, nez tfi kratké, které by navic z hlediska asistentl mély casové co nejlépe
navazovat na asistovani u dalsich klient(, aby to pro asistenty bylo co nejefektivnéjsi.

Zvyseni poctu dlouhych asistenci tak koordinaci zjednodusuje.

3.6.2 MozZnost poskytovat zaméstnani

Delsi asistence, které si zacali Ucastnici Patého stupné objedndavat, umoznily organizaci nabizet
pracovnikim nejen dohody o provedeni prace, ale i Gvazky. Asistence, o.p.s. se tak béhem
Patého stupné mohla posunout od vyuZivani brigadnické prace smérem ke standard-
nimu zaméstnavani. Pro asistenty je to vyhodnéjsi, protoZe se jim do pracovni doby pocita

i Cas na prejezdy mezi klienty, maji jistotu prace, prijmu a dovolené. Stale véak neni mozné
zaméstnavat lidi na celé uvazky:

(...) mdme téch asistenci hodné vsude mozné a prejizdi se a tak. Tak vlastné neni mozné mit
celé tvazky, coZ hodné lidi poZaduje, kdyz nastupuje, Ze by chtéli fixni cely uvazek. To my prosté
neumime zajistit.

(vyzkumny rozhovor s vedenim sluzby)

Celé Gvazky se totiz nedafi efektivné naplnit, protoZe drtiva vétsina uZivateld sluzby si nadéle
nemUZe dovolit jiné nez kratké asistence. Poptavka je po rannich, polednich a vecernich ¢asech
anapfiklad béhem dopoledne Casto neni kam asistenty poslat.

Polovi¢ni Uvazky je nyni sluzba vétSinou schopna naplnit tak, aby se to organizaci vyplatilo.
To dfive nebylo moZné. Nékdy se ale stéle jesté stava, Ze se nedafi plné vyuzit ani plldvazky:

(...) se mi obCas prosté stane, Ze mi nékteré asistence zrusi i béhem dne. Jak mdam pulivazek,
tak to mam brané jako prejezdy, takZe vlastné financné mi to nevadi. Ale obcas mi to tam hodi
takové mezery a kor ted'v zimé jsou ty mezery ne Uplné pfijemné, kdyZ nékde musim tfeba
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Pét klientll Patého stupné a jejich dlouhé asistencni bloky situaci pozménily, ale nezvrétily.
Teprve kdyby vsichni klienti doséahli na rozsah asistence, ktery skutecné potrebuji, mohla by
mit Asistence, 0.p.s. ,nekonecné tvazkid®, jak v nadsézce fika vedouci sluzby. Maximalni Gvazek,
ktery je Asistence, 0.p.s. zatim schopna zaméstnancdm nabidnout, je tfictvrtecni. A ¢astecny
Uvazek ziskalo v Asistenci pouze 15 ze soucasnych 165 asistentd.

Cast&j3i prace v delgich blocich méni povahu asistovani: od peéovatelskych tkon( k so-
cialni praci zaloZené na vztahu. Préce se pro asistenty podle jejich slov stava zajimavéjsi,
pFijemnéjsi, rozmanitéjsi. Asistenti maji moZnost lépe se s klienty poznat. Nefesi pouze
zakladni potfeby klientd, ,jenom zdchod, jidlo, zdchod, jidlo a spat,“ (vyzkumny skupinovy roz-
hovor s koordinatory). Nepotfebuiji si pfi pfejezdech nacitat instrukce k praci s klienty, s nimiz
pracuji jen obcas a prili§ je neznaji. Sladuji se s klienty. Maji moZnost s klienty ,mluvit o tom,
co je zajimd, nescvrkdva se (...) Zivot na ty zékladni potreby“ (vyzkumny skupinovy rozhovor
s asistenty). A mohou

Se zménou povahy asistovani se zacala ménit role asistentti v organizaci. Vzrostla potfeba
a dlleZitost jejich zapojeni do uvazovani o klientech:

.

Asistenti maji moznost vyjadrovat se k prlibéhu asistence v zapisech do elektronické databaze.
Koordinatofi, ktefi jsou vedle samotného koordinovani asistenci zodpovédni také za socialni

praci s klienty véetné individualniho planovani, maji lepsi vhled do pribéhu sluzby a asistenti
se pro né stavaji partnery v socialni praci.

Pri pfipadném zavadéni plné individualizovaného pfispévku na pécije soucasné nutné pama-
tovat na to, Ze samotny pFispévek situaci lidi s postiZenim neresi.

Stejné jako je dlleZité, aby socialni stat podporoval lidi s postizenim v prebirani kontroly nad
vlastnimi Zivoty (napfiklad prostrednictvim individualizovaného prispévku na pédi, ktery pdjde
pfimo do jejich rukou),?* je tfeba, aby stat a samospravy podporovaly rozvoj infrastruktury
terénnich a ambulantnich sluZeb, které lidem s postiZenim umozni Zit béZnym zptisobem..

Bez této infrastruktury totiZ vSe zlistane na Clovéku s postizenim, i kdyby dostal financni pro-
stfedky na asistenci do ruky. Je to podobné jako dat jednotlivci, ktery potfebuje nékam doletét,
penize na to, aby si nakoupil soucastky, sestrojil letadlo a pak hoi pilotoval. Nebo aspori balén.
Jediné organizacné velmi schopny clovék s manazerskymi dovednostmi si bude moci dostatec-
nou podporu zaridit a udrzovat v chodu sam. Takova Uroven volby a kontroly vSsak bude draze
vykoupena jeho energii vénovanou na vytvoreni podminek k distojnému Zivotu a o to méné
energie mu bude zbyvat na to, aby moZnosti takového Zivota vyuZil. A také bude vykoupena
tim, Ze pfipadné selhavani podpory bude vypadat jako jeho individualni odpovédnost, zatimco
systém socialni péce se ke svoji zodpovédnosti za kvalitu sluzeb nebude muset hlasit.

Ajak upozornuje Jenny Morris, ,myslenka predat jednotlivedm kontrolu nad zdroji, spise neZ
poskytovat sluzby, dobre zapadd do Sirsiho politického programu redukovani verejnych sluzeb
a role statu* (Morris 2011:12). Je vZdycky snazsi pfipadné redukovat vydaje na individualizované
rozpocty, nez rusit existujici (socialni) sluzby.?

Dustojnost a kontrolu nad vlastnim Zivotem nezajisti ¢lovéku kupni sila na (imaginarnim)

trhu sluZeb, ale péce spolecnosti (vyjadfena mimo jiné socialni politikou statu a samosprav)
o to, aby lidé s postiZenim mohli distojny a svobodny Zivot skuteéné Zit.

21 Napfiklad v Dansku uzivatelé domaci péce (primarné seniofi, ale i dalsi) maji prévo volit mezi riiznymi
poskytovateli péciv potfebném rozsahu, aniz by za ni museli pfimo platit, nepotrebuji tedy zadny indivi-
dualizovany rozpocet (Rostgaard 2011). Nicméné, osobni rozpocty, pfimo kontrolované lidmi s télesnym
postizenim, patfi v Dansku k uzadkonénému systému sebeurcujici osobni asistence pro lidi s télesnym po-
stizenim (Askheim et al. 2014).

22 |ve Svédsku, kde je prévo na osobnf asistenci v potfebném rozsahu uzdkon&no od roku 1994, dochéazelo
k omezovani zdrojd na individuélni rozpocty, resp. ke snaze zvysit bariéry v pristupu k nim (Askheim et al.
2014). Podobné na Slovensku (Komanicka 2020).
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