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Abstract: This paper focuses on users’ involvement in the reform of mental-
health care in the Czech Republic, which, like in other countries, is connected
with the destigmatisation of mental illness and the deinstitutionalisation of
care. As part of the reform process, users’ and caregivers’ representatives
were invited by the key stakeholders to participate in working groups, expert
committees, and government bodies that associate users” and representatives
of parents. At the same time, users and caregivers mobilised from below and
participated in a number of bottom-up initiatives. Against this backdrop, this
study set out to identify the main positions of patients and caregivers in the
Czech process of reforming mental-health care. Moreover, the role of the dif-
ferent forms of knowledge that inspire civic engagement are examined. The
study is based on an analysis of semi-structured interviews, primary and
secondary sources, and field observations. First, the following four positions
taken by users as part of their involvement in the reform of mental-health
care are identified: guardians, negotiators, awakeners, and fighters. Second,
this study discusses the complexity of relations between users’ participation
and knowledge, showing that the key source of users’ involvement is personal
experience, which is difficult to separate from expert knowledge. The paper
concludes with a discussion of the implications of the complexity of relations
between expertise and experience for users’ involvement.
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Uvod

Zapojovani ob¢anti do procesti tvorby politik je dnes poklddano za normativ, kte-
rym by se méli ¥idit tvtirci politik a pfedstavitelé vefejné spravy [napf. Bingham,
Nabatchi, O’Leary 2013; Fung, Wright 2001; Vigoda 2002]. Jeden z pfikladti za-
pojovani ob¢ant do tvorby politik pfedstavuje i oblast péce o dusevni zdravi.
Zejména v zdpadnich zemich je dané téma spojeno s tradici emancipacnich paci-
entskych hnuti. Ta v poslednich nékolika dekadach nejenZe vytrvale bojuji pro-
ti roz§ifenému spolecenskému stigmatu a pfedsudktim [Anspach 1979; Barnes
2015; Crossley 2006; Speed 2006], které jsou s psychiatrickymi diagnézami spo-
jovény, ale zaroven se snazi vydobyt si pozici mezi aktéry, ktefi byvaji pfizvani
k tvorbé politik.

V mezindrodnim kontextu se jiz stalo pravidlem, Ze uzivatelé' péce o du-
Sevni zdravi, at uz soucasni, ¢i byvali, a jejich rodinni p¥islusnici (déle jen ,uziva-
telé”) jsou zapojovani do reformnich procesti [Restall 2013; Whiteford, Bucking-
ham, Manderscheid 2002], které jsou spojeny s humanizaci a deinstitucionalizaci
psychiatrické péce. Dané procesy mtizeme v poslednich letech pozorovat i v Ces-
ké republice, kde byla iniciovana reforma systému psychiatrické péce.> Po vzoru
tzv. dobrych zahrani¢nich praxi byli do reformnich procest p¥izvéni také zdstup-
ci pacientskych a rodicovskych organizaci. Snahy zapojovat uzivatele do refor-
my jsou podniceny mj. porevoluénim vyvojem v psychiatrické komunité, kterd
postupné meéni svijj piistup k uzivateldm. Vzhledem ke komplexnimu rozsahu
reformy zaroven dochazi také k mobilizaci uzivatelskych organizaci, které vyciti-
ly vhodnou piileZitost k ovlivnéni budouci podoby systému psychiatrické péce.
Ceska situace je diky dynamickému vyvoji poslednich let svym zptisobem vyji-
mecnd (dohdni procesy, které v zdpadni psychiatrii probihaly kontinudlné uz od
osmdesatych let) a nabizi tak vhodny prostor pro studium zapojovani a angazo-
vanosti uZivatelti do probihajici reformy péce o dusevni zdravi.

V této stati se soustfedime na roli samotnych uZivateli sluzeb v probihajici
reformé. Hlavnim cilem textu je identifikovat pozice, které angazovani uzivatelé
vici reformé psychiatrické péce zaujimaji, a analyzovat, jak se do angazovanosti
promita expertni védéni a zkuSenost. Konkrétné se zaméfime na zodpovézeni
néasledujicich otazek: Jaké pozice zaujimaji uzivatelé a jejich rodinni pfislusnici
v kontextu ceské reformy péce o dusevni zdravi? Jak se do participace uZivate-
I promita jejich zkuSenost a vztah k expertnimu védéni? A jaké implikace ma
analyza zapojovani uZzivatel v ¢eském prostiedi pro studium participace uzi-
vatelt v oblasti péce o dusevni zdravi? Stat je zaloZena na kvalitativni analyze

! UzZivatel péce je neutrdlnéjsi termin, ktery se v posledni dobé stale castéji pouziva misto
terminu pacient, mimo jiné i se zamérem poukazat na subjektivitu ¢asto objektivizovanych
pacientti, ktefi byli historicky stavéni do pasivni role.

2 K danému procesu ale dochdzi soucasné i kvtili nutnosti zajistit rekonstrukci stavajicich
lé¢ebnych infrastruktur, coz ptisobi jisté pnuti s deinstitucionaliza¢nimi snahami.
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polostrukturovanych rozhovort, terénnich poznamek z pozorovani a oficidlnich
dokumentti vytvotenych v kontextu reformy péce o dusevni zdravi v CR.

Text je strukturovan nasledujicim zptisobem. Nejprve nabizime stru¢né shr-
nutf akademické debaty, ktera se zabyva participaci uzivatelti péce. Nasledné veé-
nujeme pozornost existujicim diskusim o vztahu zkuSenosti a expertniho védéni.
Na shrnuti teoretické literatury navazuje reflexe obc¢anské angazovanosti uziva-
teltt v Ceském prostfedi, zejména v kontextu probihajici reformy péce o dusevni
zdravi. Po predstaveni metod vyzkumu v hlavni, analytické ¢asti analyzujeme
typy pozic, které angazovani uzivatelé zaujimaji, diskutujeme komplexni pova-
hu zapojovani uZivatelti do ¢eské reformy péce o dusevni zdravi a reflektujeme
vztah zkuSenosti a expertniho védéni v obcanské angaZovanosti.

Budovéni prostoru participace

Participace uZivateli na reformé péce o duSevni zdravi je ovliviiovana nékolika
procesy zaroven. Na jedné strané sami aktivni uZivatelé usiluji o prosazeni svych
stanovisek, na strané druhé se tvirci politik a experti snaZi pfi navrhovani zmén
v systému zohlednit pohled uZivatelti. Klasické modely participace, které ji zob-
razuji podle miry vlivu zapojenych ob¢anti [Arnstein 1969] & podle miry repre-
zentativnosti [Moynihan 2003], jsou pro pochopeni stavajici povahy participace
analyticky nedostacujici, protoZze nedokazou vystihnout rozsah a povahu prosto-
ru, ve kterém se uZivatelé pohybuji. Vhodnéjsi pro analyzu participacnich pro-
cestl se tak zdaji byt konceptualizace, které participaci pojimaji jako komplexni
fenomén, jenz je tvofen dynamickymi strukturami a procesy [Tritter, McCallum
2006: 157]. Participace pfedstavuje kombinaci réiznych forem a metod zapojovani
[Crawford et al. 2003: 414; May 2006; Wilcox 1994] a odehrava se v prostorech,
v jejichZ relacich uZivatelé zaujimaji své vlastni pozice. Prostor, ve kterém se za-
pojeni uzivatelé pohybuji, je utvafen shora (invited spaces), tedy ze strany systému,
a zdola (invented spaces), ze strany samotnych uZivatelt [Miraftab 2006].

Politicky imperativ zapojovdni shora

Zapojovani uzivateltl do rozhodovacich prostorti se v poslednich desetiletich sta-
lo politickym imperativem, ktery pfispél k vytvareni participacnich prileZitosti
napfic¢ riznymi oblastmi politiky [Zakrzewska et al. 2018]. O participaci se zacind
hovoftit i jako o zakladnim lidském préavu [Peter 2013]. Mezindrodni organizace
jako Organizace pro hospodafskou spolupréci a rozvoj (OECD), Evropska unie
¢i Rada Evropy prosazuji participacni pfistup a nabadaji aktéry narodnich po-
litik, aby do tvorby strategickych planii i reformnich koncepci politik zapojovali
obcany [OECD 2005; Figueiredo Nascimento et al. 2016; Council of Europe 2017].
Zdravotni politika je v tomto ohledu ovliviiovdna zejména Svétovou zdravotnic-
kou organizaci [WHO 2005], v jejichZ dokumentech se opakované objevuje apel

617



Sociologicky casopis / Czech Sociological Review, 2019, Vol. 55, No. 5

na participativni tvorbu politik. Pfikladem muZe byt Akcni pldn pro dusevni zdravi
z roku 2005, ktery proklamuje, Ze , [z]apojovani uZzivatelli péce a jejich rodin je
dilezitou soucasti procesu reformy péce o dusevni zdravi” [s. 107].2

Zapojovani miiZe byt omezovano nedostatkem zdrojti a ¢asu na strané tvtir-
ct politik [May 2006]. Nedostatky plynouci ze Spatné nastavenych procesti se
vSak mohou objevovat i v p¥ipadé, Ze jsou na zapojovani uzivateli alokovany
dostatecné zdroje. Participace s sebou nese mimo jiné riziko tokenismu [Arnstein
1969; Bee et al. 2015], kdy je tcast uzivateli pouze formadlni. UZivatelé tak sehra-
vaji spiSe roli maskotti, ktefi svou tcasti legitimizuji proces, do kterého jsou ,za-
pojeni”. Dalsi potencidlni problém pfedstavuji tzv. nereprezentativni reprezen-
tanti [Rowe, Shepherd 2002; May 2006], coZ je oznaceni pro zapojovani takovych
zéastupcti uzivateld, ktefi jsou natolik specifi¢ti nebo odtrzeni od kontaktu s ostat-
nimi uZzivateli, Ze nedokdZou reprezentovat pohled a zajmy ostatnich uZzivate-
4. Kromé individudlnich prekazek, jakymi jsou stres, nemoc, tinava, nedostatek
materidlnich ¢i symbolickych zdrojt, mtzZe participace nardzet i na nékolik systé-
movych pfekazek; témi muize byt nedostatek povédomi o problémech uzivateli
a pecujicich, nedostatek prilezitosti k participaci, obtiznd srozumitelnost jazyka
lékatskych profesiondlti, nepruznost vefejnych politik ¢i pfetrvavajici stigmati-
zace uZzivateld.

Zrod aktivniho uZivatele

Zapojovani uzivatelt neni stimulovéno jen deliberativnimi vefejnymi politika-
mi, ale spocivd také v angazovanosti samotnych uzivatelti. Uzivatelé, ktefi chtéji
prosazovat sva stanoviska, usiluji o vydobyti prostoru pro participaci ,zdola”.
Pfi pohledu na hnuti* byva zdtiraziiovan zejména jejich boj proti stigmatizaci
a snaha o vyrovnani mocenskych asymetrii ve vztahu pacient-lékaf.> MiiZeme
tedy na né nahliZet jako na identitarni hnuti [Anspach 1979], ktera bojuji proti

* Uzivatelé se mohou zapojovat v rdmci interakei s ostatnimi uZivateli a v interakcich
s profesionaly. Interagujf také s vyzkumniky, a to tim, Ze se ticastni tzv. user-led research
[v ¢eském kontextu viz Janouskova et al. 2017]. V neposledni fadé se podili na manage-
mentu sluzeb ¢ina jejich celkovém planovéni [Peck, Gulliver, Towel 2002]. Na tirovni tvor-
by politik byvaji zastupci uzivateli zvéni k diskusim a nékdy i k rozhodovacim procestim
nebo se zapojuji nepfimo, napiiklad skrze dotaznikova Setfeni.

* O pacientském hnuti nelze uvazZovat jako o homogenni komunité; organizace se totiz
vyznacuji zna¢nou pluralitou, coz mnohdy vede k jejich ideovym sportim [McLean 1995].
® Formovdéni pacientskych hnuti v oblasti psychiatrie méd v zdpadnim svété dlouhou tra-
dici, kterd zasahuje az do Sedesétych a sedmdesétych let minulého stoleti [Anspach 1979;
Crossley 2006]. Pacientska hnuti protestovala proti pfilisné medikalizaci psychofarmaky
a proti invazivnim lé¢ebnym postuptim, jako jsou elektrosoky ¢i psychochirurgické meto-
dy [Brown 1981]. Americkd tradice pacientskych hnutf tak byla zaloZena na silném kon-
fliktu mezi uZivateli péce a psychiatry, o ¢emz svéddi i skute¢nost, Ze byvali pacienti sami
sebe ¢asto oznacovali za pfezivsi (survivors) [McLean 1995].
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predstavé, Ze uzivatelé sluzeb péce o dusevni zdravi jsou deviantni a bezmocni.
Tato hnuti bojuji se spole¢enskym stigmatem (véetné sebestigmatizace) a v reakci
na stigma vytvari svd novd ja [Barnes 2015: 146]. Lewis [2006] poukazuje na po-
dobnosti mezi uzivatelskym hnutim v oblasti dusevniho zdravi a hnutim osob
s postiZenim (disability movement), zejména pokud jde o podobnost stigmatu,
které s sebou p¥inasi ndlepky typu ,dusevné nemocny” a , postizeny”. V obou
typech aktivismu jde jednak o hodnotovy, tj. politicky boj, kdy aktivisté bojuji
za sva prava a za uznani; také jde ale o epistemologicky boj o pravdu a o uznani
jinych typti védéni, alternativnich k védéni biomedicinskému.

Jak upozornuje fada autord, postiZeni je mozné vnimat jako utlacujici ideo-
logicky konstrukt, ktery je tfeba dekonstruovat, protoZe je spojen s diskriminaci
[srov. Kolafova 2012; Oliver 1996; Thomas 2004]. Snahy o dekonstrukci stigmati-
zujicich nalepek mtiZeme na poli dusevniho zdravi dobfe sledovat. Spolu s pfe-
meénou pasivnich pffjemct sluzeb v aktivni uzivatele se totiZ jejich vnéjsi nalepky
proménuji pomérné bouflivé. V literatufe i v politickych dokumentech tak ma-
Zeme sledovat zménu v oznacovani od ,pacienttl” pfes , pfezivsi” (survivors) az
po ,zadkazniky”, ,spotfebitele” a ,uzivatele” [Speed 2006; Tomes 2006], tedy od
nélepek implikujicich pasivni objekty k ndlepkam, které pfedpoklddaji aktivni
subjekty. Nelze opomenout ani oznaceni , ob¢anti”, nékdy v kontrastu se spotte-
bitelskou optikou , klientd” [Hazelton, Clinton 2004].

Ani zmény v nalepkovéni a snahy o korektni pojmenovani vsak nutné ne-
znamenaji naruSeni hierarchii, destigmatizaci ¢i odpoutdni od patologizujicich
perspektiv [Beresford 2005]. Relativné neutralni spojeni ,uzivatelé sluzeb péce
o duSevni zdravi” muZe byt viniméno ve vefejné debaté jako politicky slabé, ne-
bot nemusi byt vSeobecné srozumitelné a miiZe tak jen téZce posilovat viditelnost
tématu ve vefejném diskurzu. Navic ani nepfispivd k proméné vyznamu alterna-
tivnich stigmatizujicich nalepek, které tak stdle ziistdvaji v povédomi vefejnosti.
Oproti tomu emocné silné zabarvené a stigmatizujici vyrazy, jako je naptiklad
anglicky vyraz ,mad”, nabizeji prostor k rekonstrukci vyznamd, jak se tomu déje
u pochodtl hrdosti v rdmci tzv. ,mad prides” [Curtis et al. 2000; Lewis 2006].
Odstranénim negativné zabarvenych vyrazl z oficidlntho diskurzu je sice vysi-
lana silnd symbolickd zprava, Ze uZivatelé jsou bréni za partnery do diskuse a je
pfihliZeno k jejich ndzortim jakozto ndzortim klient(; na druhou stranu ale starsi
stigmatizujici nalepky neméni sviij vyznam a vyplouvaji na povrch napiiklad
u bulvarnich zprav, jez spojuji zpravy z cerné kroniky s dusevnim onemocnénim.

Vedle vnéjsich nélepek uZivatelé aktivné konstruuji svou vlastni identitu
a formuji své role. Participacni prostory, at uz vybojované uzivateli, ¢i nabizené
tvtirci politik, dohromady konstituuji manévrovaci prostor, ve kterém se anga-
zovani uzivatelé pohybuji. V této studii se ptame, jaké pozice v daném prosto-
ru uzivatelé zaujimaji, tedy jak vnimaji svou roli v reformé. Pfedpoklddame, Ze
soucasné s tim, jak zaujimaji rtizné pozice, vyuzivaji rizné formy expertizy, kte-
ré jsou zaloZeny bud na zkuSenosti s dusevni nemoci, ¢i na znalosti psychiatrie
a systému péce o dusevni zdravi. Cilem nasi analyzy je p¥ibliZit podobu jejich
participace a porozumét tomu, jak je vdzdna na zkuSenost a expertni védéni.
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Zkusenost a expertiza

Specifickou dlohu v zapojovani uzivatel sehrdva zkusenost a expertni védéni.
V souvislosti s uznanim uzivatelt jako relevantnich aktért politickych procesti
fada autorti hovoti o nové, rodici se formé odbornosti. Takovou formu oznacuje
fada sémanticky velmi blizkych, byt terminoveé ¢aste¢né odlisnych slovnich spo-
jeni, jez vypovidaji o komplexnosti vztahti mezi zkuSenosti a expertnim védénim,
at uz se hovoii o expertech se zkusenosti (experts by experience) [Law, Morrison
2014; Barnes 2015], zkusenostni expertize (experiential expertise) [Castro et al. 2018],
expertech skrze zkusenost (expert-by-experience) [nap¥. McLaughlin 2009; Noorani
2013] nebo o expertnich pacientech (expert patient) [Tattersall 2002]. Dané pojmy na
jedné strané potvrzuji distinkci mezi expertnim védénim a uZzivatelskou zkuse-
nosti; na strané druhé vsak hranice mezi expertizou a zkuSenosti rozostiuji tim,
Ze poukazuji na jejich vzdjemné vztahovani a prolindni.

Literatura, kterd se zabyva vztahem zkuSenosti a expertntho védéni, svym
tematickym zaméfenim reflektuje tezi o budovéni prostorti participace ,zdola”
a ,shora”. Kriticky orientovand socidlnévédni literatura z oblasti sociologie zdra-
vi a nemoci ¢i disability studies se tak na jedné strané soustfedila na zdola uskutec-
fovanou mobilizaci, kterd je spjata s laickym vztahovanim se k expertize [napft.
Barnes 2015; Brown 1981; Lewis 2006]. Na strané druhé fada neddvnych analyz
soustiedila svoji vice ¢i méné kritickou pozornost na shora formované delibera-
tivni politiky a sledovala, jak se jim dafilo zprostfedkovat potfeby uzivatelti a pfi-
spét tak k humanizaci a zefektivnéni sluzeb [napt. Noorani 2013; Beresdorf 2005].

Ac¢ to miZe znit jako oxymoéron [Collins, Evans 2002], a to zejména s ohle-
dem na definici laik(i coby neexpertti, néktefi autofi hovoti ptimo o laické ex-
pertize [Martin 2008; Prior 2003] ¢i o laickyjch expertech [Epstein 1995]. ZkusSenost,
a nékdy dokonce alternativni expertiza predstavuji jeden z motorti participace
a potencidlné ohrozuji stavajici hegemonické postaveni tradi¢né ustavené expert-
ni autority [napf. Epstein 1995; Noorani 2013]. Poznamka o oxymoéronu odkazuje
ke skutec¢nosti, Ze zkuSenost a expertni védéni pfedstavuji dva odlisné pristupy
k nemoci, zranéni ¢i postizeni. Shrnuti existujici literatury ke vztahu expertniho
védeéni a zkuSenosti [Castro et al. 2018] stavi implicitni, Zitou, ztélesnénou, bez-
prostfedni a specifickou zkuSenost, kterou je tfeba proZzit, do kontrastu s expli-
citnim, abstraktnim, formalizovanym a systematicky akumulovanym expertnim
védénim, které je mozné pfedat skrze odborné vzdélani.

Takova distinkce je nicméné primarné teoretickd a svym zptisobem ji relati-
vizuje starsi vyzkum Borkman [1976], kterd pfi vyzkumu svépomocnych skupin
anonymnich alkoholiktl rozpracovala koncept zkusenostni védént, p¥i¢emz upo-
zornila na rostouci dtlezitost zkuSenosti a na zptisob, jakym se zkuSenostni vé-
déni vymezuje vici profesiondlnimu védéni a profesiondlni autorité. Na jedné
strané upozornila, Ze méné oteviené profesni komunity mohou na emancipaci
zkuSenostniho védéni reagovat defenzivné a Ze tak mtiZze dochazet k reprodukci
hranic mezi experty a laiky. Na strané druhé vsak zdtraznila nutnost vyzkumu
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situaci, kdy dochézi k vétsi toleranci a citlivosti vii¢i zkuSenostnimu védéni ze
strany profesnich komunit, coz mtiZe vést i k revizim expertniho védéni [ibid.].

I na tuto kanonickou studii navazuji dalsi konceptualizace zkuSenostni
expertizy, jeZ upozoriiuji na rostouci relevanci zkusenosti v debatdch o zdravi.
Ta neni vnimdna jako védeckd expertiza, ale jako expertiza svého druhu, jako
svébytnd forma na zkuSenosti zaloZené expertizy, kterd je spjata se schopnosti
nahliZet konkrétni zkusenost v $ir$im kontextu a artikulovat ji v abstraktnich ter-
minech. ZkusSenostni expertiza tak pfesahuje hranice pfimé, ztélesnéné, indivi-
duélni a specifické zkuSenosti. Nejednd se pfitom nutné jen o zkusenost s nemoci
¢i postizenim, ale také o zkusSenost se stigmatizaci a zkuSenost se systémem péce
[Beresford 2005]. ZkuSenostni expertiza je spiSe nez skrze vyuku pfenositelnd skr-
ze svépomocné skupiny ¢i prostfednictvim peer poradenstvi [Castro et al. 2018].
Expert skrze zkuSenost nenf mnohdy jen aktérem, jehoz zkuSenost ziskava vyssi
status ve vyjedndvani o biomedicinskych tématech, ale stale castéji aktérem, kte-
ry se na formovani védeckého védéni spolupodili; at uz tim, Ze stavajici formy
védéni rozviji, nebo tim, Ze pfispivd k formovani alternativnich védeckych tezi
[Epstein 1995]. Dané procesy je mozné sledovat i ve vztahu zkuSenostni expertizy
a expertniho psychiatrického védéni. Byla to zejména dlouhodoba kolektivni mo-
bilizace uZivateli, kterd p¥ispéla k ohroZeni historicky budovaného paternalistic-
kého pfistupu, spjatého zejména s tradiénim psychiatrickym védénim [Crossley,
Crossley 2001; Crossley 2006].

Vyse uvedend souslovi, jeZ propojuji expertizu a zkuSenost, nejsou jen pro-
duktem sociologické reflexe, ale staly se pevnou soucasti politického diskurzu
a usmérnuji tvorbu vefejnych politik. Idedlné typicky model vztahu mezi laiky
a experty je zaloZen na pfedstavé koprodukce védéni [srov. Callon 1999], kdy
je zkuSenost povysena na evidenci [Renedo, Komporozos-Athanasiou, Marston
2018] a kdy je vztah mezi expertnim védénim a zkusSenosti idedIné symetricky,
a to do té miry, Ze zohlednuje i zkuSenosti stimulované kritické mysleni. Dané
konstelace ale nemusi vzdy platit. Zdanlivd demokratizace participace na roz-
hodovacich procesech a diskurzivni uzndvani expertizy muize ustdlené hranice
mezi expertnim védénim a zkusenosti reprodukovat. A to tak, Ze pfistup do roz-
hodovacich procesti je umoznén jen adekvatné expertné vzdélanym uZzivateltim
[srov. napt. Fox, Ward, O’Rourke 2006, Martin 2008]. Vynofuje se tak riziko, Ze
expertni védéni miize zkusenosti manipulovat [Callon 1999] a Ze koprodukce vé-
déni miiZze znamenat omezeni participace uZivatel(i tim zptisobem, Ze je faktické
zapojeni redukovano na epizodické jedndni s pevné naplanovanou agendou [Fili-
pe, Renedo, Marston 2017]. Navic je tfeba vzit v potaz skutecnost, Ze poukazovani
na zkusenost uZivatelti s cilem vyzdvihnout p¥inos jejich zapojeni mtiZe byt jen
dalsim potvrzenim hierarchickych vztahd, které jsou symetrické jen zdanlivé.
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Hlasy uzivateli a reforma péce o duSevni zdravi v CR

Obecnym cilem probihajici ¢eské reformy péce o dusevni zdravi je ,,zvysit kvalitu
Zivota osob s dusevnim onemocnénim” [MZ CR 2013: 9]. Strategie reformy psy-
chiatrické péce (dale Strategie), ktera byla zadéna a nasledné v roce 2013 schvélena
ministrem zdravotnictvi CR, je tstfednim koncepénim dokumentem probihajici
reformy. Strategie souhrnné predklada aktualni problemy systému psychiatrické
péce v Ceské republice a také vizi toho, jakym smérem je tento systém Zadouci
dale rozvijet a jaka opatfeni je v tomto ohledu potfeba realizovat. Strategie rea-
guje na status quo v politice péce o dusevni zdravi, kde doslo k poslednim sys-
témovym zméndm na zacatku devadesatych let 20. stoleti. Usiluje o diversifikaci
nadmeérné institucionalizované a medikalizované péce, kterd je koncentrovana
do velkych, technicky a materidlné zastaralych psychiatrickych lé¢eben [Winkler
et al. 2017]. Skrze podporu destigmatizacnich iniciativ je soucdsti Strategie tsi-
lf o proménu uvazovani o dusevni nemoci ve vefejném diskurzu. Samotny text
Strategie nicméné nenabizi konkrétni plan realizace, coZ z reformy ¢inf relativné
otevieny proces, v ramci néhoz muze byt uskute¢néno mnozstvi potencidlné rtiz-
norodych zmén, véetné rizika, Ze spiSe nez k radikalni proméné systému péce
o dusevni zdravi dojde v nékterych ohledech k udrzeni statu quo.

Strategie rovnéz garantuje vétsi zohlednéni perspektivy uZivateld. Strategie
jako jeden z cili pfipravované reformy doporucuje ,[z]ajistit $irsi zapojeni du-
Sevné nemocn}'fch a jejich rodinnych piislusnikt do lé¢ebného procesu — klést
diiraz na ndzor dusevné nemocného a zohlednit jeho individudlni potfeby” [MZ
CR 2013: 36]. Na trovni organizace sluzeb, konkrétné nové vznikajicich Center
dusevniho zdravi (dale jen CDZ), pak ,[i]mplementovat programy pro zapojo-
vani uzivatelskych organizaci do podpory CDZ — uZivatelé se stavaji partnerem
poskytovatelt zdravotnich a socidlnich sluzeb” [ibid.: 41]. Do debaty o péci o du-
Sevni zdravi tak nové vstupuji terminy jako expert se zkusenosti a v kontextu péce
se 0 uZzivatelich sluZeb nové hovoii jako o klientech. Termin klient nicméné nena-
hrazuje termin pacient nebo uZivatel, ale pouze jej dopliuje. Paralelni pouZivani
odlisnych pojmt odrédzi jistou nevyhranénost a otevienost reformy, ktera takto
diskurzivné prostory k participaci nejenZe otevird, ale paralelné i uzavira.

Vyznamny podil na pfipravé Strategie méla Platforma pro podporu transfor-
mace psychiatrické péce (dale Platforma). Platforma je od roku 2012 spolecenstvim
organizaci poskytujicich komunitni sluzby pro lidi s dusevnim onemocnénim
a svépomocnych organizaci lidi se zkuSenosti s dusevnim onemocnénim a své-
pomocnych organizaci rodinnych pfislusniki i jednotlivct [Fokus 2015]. Platfor-
ma z perspektivy uzivatelli a rodinnych p¥islusnikt , dohlizi” na implementaci
reformy a zaroven prosazuje jejich zapojovdni na vSech trovnich transformac-
nich procesti [Fokus 2016]. Pfedstavitelé organizaci i jednotlivci, kteff jsou sdru-
Zeni v Platformé, odeslali 15. zafi 2014 pfedsedovi vlady Bohuslavu Sobotkovi
otevieny dopis, ve kterém vyjadfili nesouhlas s vyvojem reformy a poZadavek
na vypracovani Ndrodniho planu péce o osoby s dusevnim onemocnénim. Kri-
tizovali i skute¢nost, Ze v rozporu s ptivodnim zdmérem nebyli do pracovnich
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skupin jmenovani zdstupci uzivatelti a rodinnych p¥islusnikt [Platforma pro
transformaci 2015]. V listopadu 2015 se k otdzkam dalstho sméfovani Reformy
sesli zastupci Platformy s pracovniky odboru koncepci a strategii Ministerstva
zdravotnictvi. V rdmci setkdni byla pfislibena vzdjemna spoluprace [Kolumbus
2015]. Nasledné zacali byt uzivatelé zapojovani do ¢innosti pracovnich skupin ke
Strategii [Kolumbus 2015; Jaros 2016].

Zastupci uzivatel se také podileji na koncipovani podoby CDZ (metodiky;,
standardy kvality apod.) a ti¢astnili se regiondlnich jedndni o vzniku CDZ [Fokus
2015, 2016; Kolumbus 2015, 2016]. V roce 2017 byl do nové ustanovenych fidicich
organti reformy psychiatrické péce, tj. do Odborné rady pro odbornou garanci
SRPP a Vykonného vyboru pro fizeni implementace SRPP, jmenovéan zdstupce
uzivatelt psychiatrické péce. Toto zapojeni umoZiiuje uzivatelskym organizacim
ziskdvat aktudlni informace o stavu reformy psychiatrické péce a pfendset tyto
informace nejen na Platformu, ale téz do uzivatelskych organizaci. V ffjnu 2017
byla ustanovena Pacientska rada Ministerstva zdravotnictvi, do které byly pfijaty
dveé zastupkyné za organizace sdruZujici osoby s duSevnim onemocnénim a je-
jich rodiny.®

Na rozdjil od zahrani¢nich emancipa¢nich hnuti, pro néz byly charakteris-
tické vyrazné konflikty s psychiatry, nejsou v Ceské republice spory s profesni
autoritou psychiatrii tolik akcentovany. Nedostatky stavajictho systému jsou pfi-
pisovény zejména dobé socialismu, ktery reprezentuji velké psychiatrické léceb-
ny. Ackoliv se oteviené hovofi o paternalismu psychiatrti a potfebé zaktivizo-
vat uzivatelské hnuti, tyto ndzory najdeme nejen mezi uZzivateli, ale casto také
u kritické skupiny psychiatrii, ktef{ systémové zmény sami podnécuji. Dalsim
specifikem ceské reformy je to, Ze do zna¢né miry vychdzi z tzv. zahrani¢nich
ptikladti dobré praxe, a je tedy do zna¢né miry budovana po vzoru reforem, které
probihaly uz od poloviny minulého stoleti. V ¢eském prosttedi tak mtZeme sle-
dovat kompresi mnoha procest, ke kterym dochézelo v zahrani¢i postupné, do
pomérné kratkého ¢asového ramce.

Zapojovani uZivatelti navic neni v Ceské republice ovliviiovano neoliberal-
nimi formami responsibilizace ¢i trzni a spotfebitelskou logikou v takové mife, jak
tomu byva v zahrani¢nich kontextech, kde dtraz na individudlni zodpovédnost
potencialné narusuje kolektivni identitu uzivatelskych hnuti [srov. Barnes 2015;
Gooding 2016; Hazelton, Clinton 2004]. Neoliberdlni responsibilizace je v ¢eském
kontextu doprovazena, nahrazena, oslabena ¢i posilena jinymi formami respon-
sibilizace [srov. Trnka, Trundle 2014], které mohou nést stopy socialismu nebo

¢ Za Kklienty ¢lenka organizace Kolumbus a za rodinné pfislusniky ¢lenka sdruZeni na
podporu dusevné nemocnych Ondiej [Sympathea 2017]. Soucasti Pacientské rady je od
tnora 2018 i Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni. Vyznamnou roli sehrdva v zapo-
jovani uZzivateld také Centrum pro rozvoj péce o dusevni zdravi (CRPDZ). Jednim z cilt
CRPDZ je zapojovani lidi se zkuSenosti do poskytovani sluzeb péce o dusevni zdravi (téZ
peer konzultantstvi) [CRPDZ 2016].
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mohou byt vlastni postsocialistickému kontextu [Trnka 2017]. Relativné slaba,
byt silici pozice uzivatelskych hnuti také odrazi nizkou miru ob¢anské angazova-
nosti v Ceské republice [Howard 2002; Miiller 2003], ktera je mnohdy vyjddiena
aktivismem mensich advokaénich skupin [Cisaf, Navratil, Vrablikova 2011].”

V nédvaznosti na shrnuti existujici literatury a s pfihlédnutim ke specifické
povaze ceského kontextu se tato studie soustfedi na zodpovézeni nasledujicich
otdzek: Zohlednime-li mnohoznacnost forem participace [Crawford et al. 2003:
414; May 2006; Wilcox 1994] a jejich dynamickou povahu [Tritter, McCallum 2006:
157], jaké pozice zaujimaji uzivatelé v kontextu ceské reformy péce o dusevni
zdravi? Jak se do participace uzivateli promitd jejich zkuSenost a vztah k expert-
nimu védéni? A jaké implikace méa analyza zapojovani uZzivatelti v ¢eském pro-
stfedi pro studium participace uZivatelt v oblasti péce o dusevni zdravi?

Metody

Studie je zaloZena na kvalitativnich metodach, a to konkrétné na kombinaci po-
lostrukturovanych rozhovorti, pozorovani a na analyze dokumentti. Jadrem em-
pirického vyzkumu bylo 14 polostrukturovanych rozhovort,® které jsme usku-
te¢nili s obCansky nejangaZovanéjsimi zastupci uzivatelského hnutf na zacatku
roku 2018. Hlavnim kritériem vybéru byl zajem o reformu a vlastni zkuSenost
s dusevnim onemocnénim. Osloveni byli nejprve uzivatelé, ktef{ jsou formalné
zapojeni do probihajici reformy psychiatrické péce coby reprezentanti klicovych
spolkil a organizaci sdruzujicich uZivatele nebo jejich rodinné p¥islusniky. Vybér
informantt nasledné probihal metodou snéhové koule; pii rozhovorech ndm do-
tazovani aktéfi jednak doporucovali vybrané kolegy a jednak jsme se inspirovali
i jmény dalSich vyznamnych aktérti uZzivatelského hnuti, kterd uzivatelé v pra-
béhu rozhovort zmitiovali. VétSinu vysledného vzorku tvofili zdstupci uzivatel-
skych organizaci, které se profiluji spiSe jako advokacni a svépomocné skupiny
(Dialogos, Kolumbus, Self Help). Déle jsme hovofili s jednim zastupcem servisni
organizace Péce o dusevni zdravi, rovnéz byvalym uzivatelem sluzeb péce o du-
Sevni zdravi. Z rodicovskych organizaci byly zastoupeny organizace Sympathea,
Ondfej, Kotva a Sdruzeni pomoci dusevné nemocnym CR.

Hlavnim tématem rozhovort byla reforma psychiatrické péce, k niz pa-
cientské a rodic¢ovské organizace zaujimajf urcité postoje a strategie. Sbér dat byl
veden udsilim o zajisténi saturace dat; s tim souvisi i Gsili o zachyceni heteroge-

3%

nity uZivatelského hnuti nejen nap#i¢ jednotlivymi organizacemi a autonomné

7V oblasti zdravotni péce priklad takového aktivismu pfedstavuje hnuti za p¥irozené po-
rody [Hresanova 2017] ¢i angaZovanost ve vztahu k o¢kovani [napf. Marhdnkova 2014].

8 Vzorek tvofilo sedm muZzti a sedm Zen ve véku od 34 do 84 let, celkem ze sedmi paci-
entskych a rodicovskych organizaci (u nejvyznamnéjsich organizaci jsme hovofili s vice
zéstupci).
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jednajicimi aktivnimi aktéry, ale i uvniti uZivatelskych organizaci samotnych.
Empiricka evidence ziskand z rozhovort byla obohacena o resersi relevantnich
dokumentti (zdpisy ze zaseddni, webové stranky, dostupné materidly z konfe-
renci a workshopt, strategické dokumenty) a o terénni pozndmky z pozorovani
vybranych udélosti. Ty byly identifikovany v ndvaznosti na uskute¢néné rozho-
vory a na studium dokumentd. Dany pfistup nam tak umoznil zahrnout udé-
losti, které jsou pfedstaviteli uzivatelského hnuti vnimany jako dilezité. Jednalo
se konkrétné o pozorovani na dvou tzv. pacientskych konferencich (4. ffjna 2017
a 22. listopadu 2018), déle na konferenci pro tvtirce politik a experty k reformeé
(23. listopadu 2018), na tfech setkanich s uzivateli, coz je pravidelné setkédni se
zastupci Ceskych uzivatelskych organizaci, které organizuje Ministerstvo zdra-
votnictvi CR (8. listopadu 2017), a na dvou setkanich k projektim Destigmatizace
a Deinstitucionalizace (25. ledna 2018 a 27. tinora 2018).

Analyza dat probihala ¢aste¢né manudlné a ¢astecné s pomoci programu
NVivo 11. Strategie kddovani byla dvoufazova. Nejprve byly rozhovory kédovany
ve vétsich segmentech podle témat, kterd vychézela z literatury, scénafe rozho-
voru a z vyzkumnické zkuSenosti z realizovanych rozhovori. Identifikovali jsme
pét hlavnich tematickych okruh: (a) témata: cile, motivace, problémy; (b) pozice:
strategie, jiné organizace, vztah k systému, limity; (c) reforma: popis, hodnocenf;
(d) hodnoty: lidska prava, kvalita sluzeb, efektivita, emancipace; (e) expertiza: od-
bornost, zkusenost, logika. Nédsledné byly nakédované segmenty kédovany ote-
vienym kédovanim s cilem identifikovat hlavni témata v rdmci obecnych tema-
tickych skupin. Nasledujici ¢ast ¢lanku pfedstavuje hlavni vystupy z nasi analyzy.

AngaZovanost uzivatelt

Osobni motivace uZzivatelti zapojit se do pacientského hnuti vychazeji mj. z vni-
manych problémt ceského systému sluZzeb duSevniho zdravi. V rozhovorech
v tomto ohledu rezonovalo zejména téma stigmatizace, dale nizka a nejednotna
kvalita sluzeb, nedostatek financi (jak v systému zdravotnictvi, tak v oblasti so-
cidlniho zabezpeceni), mald moZnost volby mezi sluZbami ¢i nerovné postaveni
pacient-lékar. UZivatelé zapojeni do pacientskych organizaci pocituji potfebu
o téchto problémech mluvit, upozornovat na né a byt v této souvislosti vyslyseni,
jak ostatné implikuje i posledni ndzev konference o reformé, kterou organizovali
uzivatelé 22. listopadu 2018 a jeZ nesla nézev At jsme slySet.

Na miru angaZovanosti a vymezeni urcité pozice viic¢i reformé ma u uZiva-
telti vliv nékolik faktorti. Formu zapojeni uzivateld z vnéjsku do velké miry ovliv-
nuje prostor, ktery jim sami tviirci politik poskytuji (nékteré organizace jsou vice
napojeny na reformni struktury nez jiné). Dale md vliv i zaméfeni organizace, ve
které uzivatelé ptisobi, tedy kolektivné formulované cile a témata. V neposledni
fadeé je jejich angazma ovlivnéno mnozstvim zdrojti, ¢asu a kompetenci, kterymi
disponuiji, ale také fazi a zavaznosti jejich nemoci, protoZze pravé v potykani se
s vlastnim onemocnénim spociva specifikum participace uzivatelt. Zdravotni stav
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nékterych uzivatelt neni dlouhodobé stabilni, a tak jsou nuceni svoji angazova-
nost strategicky rozmyslet. Maji napfiklad vytvofeny systém zdstupcti v p¥ipadé,
Ze by nékteré z nich postihla ndhla ataka a oni by se tak nemohli zti¢astnit dtleZi-
tych zasedani. Néktefi uzivatelé v pfipadé svého angazmd v organizacich mluvi
o tnavé ¢i vyhoteni. Participace v uZivatelskych organizacich se tak jevi jako na-
ro¢nd aktivita, coz se odrdzi v nizkém poctu aktivnich uZzivatelt. MnoZzstvi parti-
cipujicich uzivateld je navic negativné ovlivnéno pretrvavajicim stigmatem, které
se k dusevnimu onemocnéni poji, protoZe zna¢na ¢ast byvalych uZivateli se snaZi
vymanit ze své minulosti a nechce se tématem dusevniho zdravi déle zabyvat.

Pozice uZivatelt je vSak také urcovana Sirsim kontextem. Jednak jsou dis-
kuse o ceské reformé pomérné konsensualni, tedy nemaji onen revoluc¢ni a ostie
kriticky nddech, ktery jsme mohli pozorovat u zahrani¢nich antipsychiatrickych
hnuti [Brown 1981] nebo v pripadé ceskych hnuti za pfirozené porody [HreSanova
2017] & debaty o o¢kovani [Marhankova 2014]. Ceska reforma je zaloZena na pie-
jiméni zahrani¢nich pfistupti a cili na jiZ ovéfena a v minulosti vybojovana feSeni.
Zaroven je ¢eské uzivatelské hnuti pouze omezené mobilizované a opira se o né-
kolik vyraznéjsich osobnosti spiSe nez o silnou zakladnu ¢lenti. Pro ¢eské prostie-
di je také specifickd tiloha Narodniho tstavu pro dusevni zdravi, ktery mobilizaci
uzivatel@l pfimo podnécuje. V tomto kontextu je zjevné, Ze ¢eské uzivatelské hnuti
nema tendence vnaset do diskusi revolucni néboj tim, Ze by Zadalo radikalni zme-
nu, ale spiSe se v rdmci svych moZnosti snazi profilovat konsensualné.

Podobné jako v pfipadé hnuti osob s télesnym postiZenim také uZivate-
1é péce o dusevni zdravi zdiraznuji vyznam lidskych prav a zastituji se ideély
emancipace. Vztah uzivatel k osobam s télesnym postiZenim je vSak kompliko-
vany a zdvisly na kontextu. Na jednu stranu uZivatelé p¥irovnavaji svou situaci
k télesnému postiZeni a snazi se hnutim osob s télesnym postiZzenim inspirovat
a zkoumat moznosti strategické spoluprdce. Na druhou stranu vSak zdurazniuji
specifika dusevnich nemoci a v{i¢i osobdm s télesnym postiZenim se vymezuji,
zejména pokud jde o odlisné zajmy obou typt organizaci, protoZe mnohd opat-
feni fungujici pro osoby s télesnym postizenim jsou nepfenositelnd a nikterak
uzite¢nd pro uzivatele péce o dusevni zdravi. V nékterych p¥ipadech Ize ze stra-
ny uzivatelli zaznamenat prvky zarlivosti vii¢i osobdm s télesnym postiZzenim,
protoZe stigma, které se vaze k télesnému postiZeni, povétsinou, na rozdil od
predsudkii spojenych s oborem psychiatrie, nepfedjima pozménénou ¢i snizenou
schopnost raciondlné uvazovat.

Pozice uZivatelii sluZeb v reformé péce o dusevnt zdravi

Zapojovani uzivatel(i do reformy psychiatrie je spjato s vytvafenim rtiznych roli,
které uzivatelé zastdvaji v interakcich s tvtrci politik. Svd angazma uZzivatelé in-
terpretovali zejména ve vztahu k lidskym praviim a kolektivhim zajmtim uZi-
vatelti. Jejich pozice miizeme shrnout nasledujicimi terminy: hlidaci, vyjednavaci,
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bojovnici a buditelé. Mnohost pozic odrazi stavajici konceptualizace participace,
které upozornuji na mnohoznacnost forem participace [Crawford et al. 2003: 414;
May 2006; Wilcox 1994] a na jejich dynamickou povahu [Tritter, McCallum 2006:
157]. Dané pozice pfedstavuji pro uzivatele rejstfik roli, které mohou vtci kon-
krétnim témattim a v rtiznych situacich zaujmout. Pozice vychédzi z dynamickych
interakci mezi uZivateli a systémem, tj. dochazi k prolindni prostorti vytvarenych
,shora” a ,zdola”. Jinak feceno k reformé jsou zvéni uzivatelé, kteff se uz sami
angazuji v pacientskych organizacich, snaZi se byt néjakou dobu slySet a vybu-
dovali si své jméno. A na druhou stranu sami uZivatelé pozaduji, aby byli zvani
k reformnim procestim a snazi se vydobyt si pro sebe prostor a byt brani za part-
nery do diskuse.

Jednoticim prvkem pro identifikované pozice byl v rozhovorech motiv boje
za prava stigmatizovanych uZivateld. Jednotici snaha o dosazeni stejného cile
se projevovala ve zminkach o pfislusnosti k pacientskému hnuti, které se sna-
zi humanizovat ¢eskou psychiatrii. Analyza ceské situace tak naznacuje, Ze tsili
o emancipaci a hajeni prav uZivateld, které v anglosaském prostiedi dle nékte-
rych interpretaci dosédhlo vrcholu uz koncem devadesatych let 20. stoleti [napf.
Hazelton, Clinton 2004], zlistava i v ¢eském prostiedi dtlezitym a nosnym pili-
fem angaZovanosti. Ceska empirickd evidence nepotvrzuje teze o rozporu lid-
skopravnich a spotfebitelskych perspektiv, které v nasbiranych vypovédich spise
splyvaly.

Vychozi pozici zapojenych uZivatelt je role hlidacii, ktera odpovida nizs§im
trovnim v hierarchickych teoriich zapojovani [Arnstein 1969]. V této pozici se
pfizvani uzivatelé snazi zejména ziskat informace o probihajicich reformnich
aktivitach, pfipominkuji materidly, které v rdmci reformy vznikaji, a stfezi, zda
probihajici procesy odpovidaji z4jmim a potfebdm uZivatelti. Jiz zmifiovana role
Platformy, v niZ maji uzivatelé aktivni roli, pfedstavuje danou hlidacskou pozici.
Informanti hovofili napfiklad o ti¢asti na pracovni skupiné jako o p¥ileZitosti do-
zvédét se nové informace a vymeénit si informace s ostatnimi aktéry. Jedna infor-
mantka dokonce explicitné uvedla: , Jako novindri maji byt hlidact psi demokracie, tak
my musime pordd upirat ten pohled na to, co skutecné je v téch planech, v téch ndvrzich,
a reagovat na to.” (I111)

V dané souvislosti plnili néktefi uzivatelé roli hlidacii deinstitucionalizace
a pfipominali, Ze zdroje musi byt primdrné alokovany na rozvoj ambulantni a de-
centralizované péce. Soucasné s tim nicméné upozornovali na potencidlni mo-
censké a politické zdjmy, stejné jako na jistou strukturdlni zablokovanost procesti
s ohledem na zajmy velkych psychiatrickych léc¢eben, jejichZ pozici a pristup ke
zdrojiim muzZe reforma oslabit (terénni zapisky 22. a 23. listopadu 2018). Jakkoli
v nékterych pfipadech upozoriiovali na zastaralé a zchatralé infrastruktury vel-
kych lécebnych center, zdlraziiovali, Ze dany problém nelze fesit na tkor am-
bulantni péce ¢i na tkor silnéjsiho zapojovani peer konzultantt do poskytovani
lé¢by a sluzeb. V souvislosti s deinstitucionalizaci, jez pfedstavuje jeden z klico-
vych pilifd planované reformy, si byli uZivatelé védomi i skute¢nosti, Ze reforma
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predstavuje ohroZenf pro autonomii psychiatrické profese. Konkrétné upozornili
na materiadln{ a finan¢ni implikace, které mtize prosazovani deinstitucionalizac-
nich procesti pro psychiatrickou profesi a nékterd tradi¢ni zafizeni mit.

Nxz

Tak si myslim, Ze problém neni na téch vyssich mistech leckdy, ale u téch lidi, u téch
doktord, ktery fesi ty svoje bézny Zivotni problémy. Ten doktor bude fesit: ,Jasné,
ja tedka jezdim pét minut autem a mam tu nemocnici za rohem, jo. Za prvy nevim,
jestli mi teda zrusej to misto nebo jestli mé nékam pfesunou anebo co se vlastné
bude dit.” (I14)

Druhou identifikovanou roli je role vyjednavacii, ktet{ do diskuse vnaseji sva téma-
ta a pozadavky. Jednak se snazi vyjednat pro uzivatele lepsi podminky v systému
sluZeb, ale také zlepSit svou socidln{ situaci, at uz jde o vyssi diichod, socidlni
bydleni ¢i o prosazeni zdkona o dusevnim zdravi. Uzivatelé v pozici vyjednavacii
se nespokojuji s nabidnutymi pfileZitostmi, ale aktivné prosazuji svou agendu,
snaZi se pro ni ziskat spojence a oslovuji vlivné aktéry, ktefi by jim mohli pomoci.
S ohledem na strategickou a pragmatickou povahu této pozice tthnou k budovani
konsensu.

Treti a ¢astéji artikulovanou a vyznamnou pozici pfedstavuje role bojovnikii
za prava uzivatelti, coz bylo dominantnim tématem rozhovorti. Tato role s sebou
nese kriticky prvek, kdy uZzivatelé aktivné upozoriiuji na nefunkéni ¢asti stdva-
jictho systému, ktery jim upird prava a ¢ini z nich pasivni objekty. V rdmci role
bojovnikii uzivatelé upozornuji na nedostatky ve fungovani sluzeb ¢i na pfevlada-
jici paternalismus psychiatr(i identifikovany i v mezindrodni akademické debaté
[viz napt. Baggott, Forster 2008]. Emoc¢né silnym argumentem byly v rozhovo-
rech z vlastni zkuSenosti vypravéné ¢i pievzaté pribéhy porusovani prav v psy-
chiatrickych lé¢ebnach. Tyto momenty mohou ptisobit také jako vnitini motivace
uzivatel(i k zapojeni do reformy systému. ,A v tu chvili si ¢lovek uvédomuje, Ze to
nent sprdony, Ze ho to vlastné jakoby urdzi, Ze ve svyj podstaté, Ze jo. Ze s nim nejednaji
jako s ¢lovekem.” (11)

Za ¢tvrté se v rozhovorech objevoval také emancipa¢ni motiv spojeny s roli
buditelii, kdy néktefi uzivatelé aktivné pracuji s pfedstavou rodiciho se uZzivatel-
ského hnuti, které je potfeba podnécovat. Probihajici reformu pak chdpou jako
prilezitost, kdy je moZné néco ovlivnit. Za timto tcelem vyjedndvaji organizace
mezi sebou moznosti vzajemné spoluprace a mobilizuji dosud neaktivni uzivate-
le, aby se k nim pfidali.

Todle je takovej ten nas cil, prosté jako zmotivovat ty lidi tedka. Po cely ty republice,
zmobilizovat to hnuti prosté. Vyburcovat ty lidi k né&jaky akci. Aby byly slyset ty
z&jmy a ty potieby, ktery jsou. Aby silidi uvédomili, Ze maji néjakej hlas a Ze ten hlas
by mél byt v ty spole¢nosti slyset. (I1)

S buditelstvim byly spojeny vyzvy, opakované pfednesené na raznych férech,

k tomu, aby uZzivatelské hnuti bylo aktivnéjsi v regionech ¢i aby vytvofilo stfesni
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organizaci, jeZ by dokdzala hnuti reprezentovat (napf. terénni poznamky 25. led-
na 2018, 22. listopadu 2018). Buditelskd pozice je do jisté miry reakci na obecné
slabsi obanskou angaZovanost v ¢eském prostredi [Howard 2002; Miiller 2003],
kterd se odrdzi i v uzivatelském hnuti. Soucasné s buditelskou iniciativou se ob-
jevilo i hlidacské jednéni, spojené s upozornovanim na nebezpeci tokenismu. ,,Je
ale nutné byt v orgdnech, kde jsme pritomni, aktioni, ne to jen tak odsedét... Oni si jinak
odskrtnou, Ze je tam zdstupce pacientil, ale nic nezménime.” (12) Dand pozndmka tak
odkazuje na naakumulované zkusenosti spjaté s obanstvim a s védomim hro-
zeb, s nimiZ je angaZovanost spojovana.

Pluralita moznych roli vyvolava v urditych piipadech i rozpory, kdy pted-
stavitelé jednotlivych organizaci navzdjem zpochybmuji legitimitu postaveni jiné
organizace. V takovych pifipadech jsme zaznamenali kritiku pozice hlidacii, kte-
rym byla vytykana relativni pasivita a bylo upozormiovano na hrozbu tokenismu.
Dale se objevoval motiv nereprezentativnich reprezentantd, tj. ,,samozvanych”
uzivateld, ktefi nezastupuji zajmy ostatnich uzivatelskych skupin. Také vyjedna-
vaci pozice byla nékdy kritizovéna jako pifili$ politickd a lobbisticka. A naopak
informanti zastdvajici primdrné pozici vyjednavacii zpochybnovali pozici buditelii
jako nedtileZitou a rozméliiujici vécnou diskusi o stavajicich problémech. Na dru-
hou stranu uZivatelé zmitiovali i moZnost strategického kombinovani téchto roli,
kdy si navzajem rozdéluji ilohy a své role uzptsobuji kontextu. Jednotlivé pozice
nejsou vzdjemné exkluzivni a mohou se dopliiovat a byt soucdsti repertodru jed-
noho uZivatele. Napiiklad pozice buditelii neni v rozporu s ostatnimi pozicemi,
ale ¢asto dané pozice doplnuje nebo rozviji. Zatimco pozice hlidacii ¢i bojovnikii je
namifena vné uzivatelského hnuti a vztahuje se k politice ¢i k expertize, pozice
buditelii se vztahuje k ostatnim uzivateltim.

Neprenositelnd a jedinecnd zkuSenost

Vychodiskem a hlavnim zdrojem motivace k zapojovani do debat o reformé péce
o dusevni zdravi je u ¢lenti pacientskych organizaci jejich osobni zkuSenost s du-
Sevnim onemocnénim, s 1écbou, stejné jako se sociokulturnimi vyznamy, které
jsou s dusevnim zdravim spojovény. Uzivatelé zdtraziiovali, Ze na rozdil od zdra-
votnickych ¢i socidlnich profesionalti jako jedini védi, jak se citi ¢lovék, kdyZz u néj
propukne dusevni nemoc. O byvalych i stavajicich uzivatelich sluzeb dusevniho
zdravi tak proto ¢asto hovoiijako o lidech ,se zkuSenosti”, pficemz kladou dtiraz
na specifi¢nost az vyjimecnost takové zkuSenosti. Jak poznamenal jeden nas in-
formant: ,, Ta informace o tom duSevnim onemocnéni je neprenosnd, pokavad' si to clovek
neproZije, tak nedokdZu vdm popsat ty pocity, kteryj jsem mél.” (I1)

UZivatelskd zkuSenost nicméné neznamend jen zkusenost s onemocnénim,
ale také zkuSenost se systémem péce [Beresford 2005], tedy s povahou a kontex-
tem lécby, at uz s jednanim lékar, ¢i se systémem péce o dusevni zdravi a jeho
organizaci. A to i diky zkuSenosti se zaméstnanim, nap¥iklad v roli peer konzul-
tantd, v neziskovych ¢i vyzkumnych organizacich, které s péc¢i o dusevni zdra-
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vi souvisi. UZivatelé upozoriiovali, Ze jim zkuSenost pomahd upozorriovat na
(ne)funkéni prvky systému a na pfipady porusovéni lidskych prav. Poukazovali
také na casty nezdjem a necitlivost profesiondld a na nedostatky v komunikaci.
Neéktefi informanti referovali o svém pobytu v 1é¢ebné v negativnich konotacich
a lécebnu prirovndvali k ,matef'ské skolce” nebo k pobytu ,na tdbote” (I1). V na-
vaznosti na deinstitucionaliza¢ni diskurz zdtraziovali potfebu lidského p¥istu-
pu a empatie.

Zkusenost se do participace promita i diky vypravéni osobnich p#ibéh,
které predstavuji performativni zdroj a silny argument v diskusich. Prezentovani
osobniho pfibéhu nicméné neni univerzalnim prosttedkem, ktery uZivatelé maji.
Jak nds upozornila jedna informantka, tato strategie je v nékterych kontextech
vylozené nevhodna: , Jako jd jsem vyprdvéla sviij pFibéh na nékolika akcich a tim to
skoncilo pro mé. Ale Ze bych na takovém foru (pracovni skupiné) vikala, Ze jsem skdkala
z okna, to si myslim, Ze tam prosté nepati.” (12) Podobné v souvislosti s formovanim
krajskych rad jedna z uZivatelek poznamenala: ,Je potieba, abychom odborné arqu-
mentovali, neni mozné jen tak pldcat. Pribéhy nikoho nezajimaji.” (terénni poznamky;,
25. ledna 2018)

Prozitd zkuSenost se tak nutné nestava zkusenosti artikulovanou. Prezen-
tace zkuSenosti s onemocnénim ve snaze o emancipaci uzivatelt miize mit kon-
tradiktorni efekt. SpiSe nez k emancipaci a subjektivizaci uZivateld mutize pfi-
spét k jejich objektivizaci. Usili o nepostizenou angaZovanost se nutné potyka
s rizikem, Ze se postiZeni a s nim spojend stigmatizace promitnou do obc¢anské
angazovanosti, coZ mutZe ohrozit kredibilitu uzivatelské angaZovanosti. Na moz-
nost dekompenzace zdravotniho stavu jako na bariéru zapojovani upozoriovali jak
uzivatelé, tak experti. Uzivatelé tak mimo jiné zddraziovali, Ze je dalezité umét
rozpoznat situaci, v niZ je moZzné p¥ibéh spjaty s postizenim prezentovat. Pre-
zentace piibéhu je totiZ spjata s hrozbou reprodukce stigmatu, proti kterému by
chtéli uzivatelé bojovat. Na strané druhé vsak upozornovali na skutecnost, Ze pfi-
béh podany neutralné a nékym, jehoz nemoc byla vylécena, ptisobi neautenticky.
Prezentace pfibéhu je tak stdle Castéji situovand, strategickd, reflektovand a regu-
lovand autocenzurou, s cilem posilit subjektivitu osob s dusevnim onemocnénim,
a tim i otev¥it participacni prostor.

Neupozaditelnd odbornost

Ve vztahu k designu systému sluZeb néktefi uZivatelé zdhraznili, Ze dokaZou
upozornovat na véci, které odbornici nedomysli. K tomu si v8ak potfebuji , vybu-
dovat pozici”, aby profesiondlové uznali, Ze uzivatelé mohou do diskuse hodnot-
né ideje skutecné vnést. Uzivatelé zmirovali rlizné strategie, jak své nerovné po-
staveni piekondavaji a posiluji. MoZnou strategii je vyhleddvani spojencii, zejména
z fad psychiatrti, akademiki ¢i pravnikt. Dand strategie je usnadnéna soucasnym
expertnim diskurzem, ktery zapojovani uZzivatel@i podporuje a ktery podminky

ZN2

pro zapojovani spoluutvaii. Dalsi strategif je piejimdni standardniho expertniho
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diskurzu (argumentace ¢lanky, daty a citacemi vyznamnych profesionalti), s ¢imz
souvisi orientace na sebevzdéldavani (¢etba odbornych periodik a knih, ticast na
Skolenich a seminafich). Pfejimana odbornost se pfitom netyka, podobné jako
zkuSenost, 1écby a péce samotné, ale také stigmatizace, systému lécby, tedy orga-
nizace a sluzeb s pé¢i spojenych. Odborny pohled a expertiza tak zjevné ovliviiu-
ji participa¢ni procesy podobné jako zkusenost. I tak uZzivatelé kladou diiraz na
distinkci mezi zkuSenosti a odbornym pohledem, jak vérné ilustruje nasledujici ci-

tace z rozhovoru, kde je zdtiraznéna potencidlni komplementarita obou pohledti:

Samoziejmé odbornik tam vnese ten odborny pohled, ale my jsme to prozili. Ten
néjaky profesor nebo docent, ktery pfednasi nékde na univerzitach a vi o ty nemoci
vsechno od A do Z, tak on si ji neprosel. My mame ten unikatni pohled toho pacien-
ta, jak to chodi za zdmi ty 1é¢ebny, jak na nds ptisobi ta nemoc, jak my s tim bojujeme,
jak my se z toho mtizeme dostat. (I12)

Zapojovani uzivatelt do rozhodovacich procesti je tak nutné ovliviiovano a zpro-
sttedkovano riznorodosti vztahti uZivateld k expertnimu védéni. Na strané jed-
né muize stat pristup uzivatelt, ktefi vyuZzivaji emancipacnich platforem k volani
po paternalistickém a objektivizovaném p¥istupu k uzivateltim. Takové nahlizeni
na védomosti je v kontextu uzivatelskych organizaci spiSe margindlni a je spojeno
zejména s hlasy rodicovskych organizaci, jejichZ ¢lenové mohou v psychiatrické
expertize vidét prostfedek ke zvladani problematickych situaci. V ramci uZivatel-
ského hnuti v oblasti dusevniho zdravi se tak vynofuji odlisnosti, které kompli-
kuji formovani koalic mezi jednotlivymi aktéry nap¥i¢ hnutim.

Expertni védéni ve svych radikalné psychiatrickych a medikalizovanych po-
dobéch ale ptedstavuje primarné objekt reflexe, pfedmét antipsychiatrické kritiky
uzivatelti. V kontextu reformy péce o duSevni zdravi je dana kritika vyjadfena usi-
lim o deinstitucionalizaci, destigmatizaci a deobjektivizaci uZivateld, jejichz sub-
jektivita je optikou stdvajiciho systému péce ujafmena. V kontrastu s dtirazem na
obhajobu psychiatrické expertizy je hlavni diiraz kladen na uzivatele, jejich eman-
cipaci a obranu ryzi zkusenosti, jeZ je od dekontextualizovaného expertniho védé-
ni radikdlné odlisna. Takovy piistup vérné zachycuje vyjadieni uzivatelky, ktera
uvedla: ,,Jsme svépomocnd organizace. My nemdme odborniky a vlastné je ani nepotiebu-
jeme, abych pravdu tekla. (...) (jméno pacientské organizace) nds uci jinak premyslet,
premyslet jinak, neZ ti odbornici, co si mysli, Ze vi nejlépe, co je pro ty lidi nejlepsi.” (14)

Expertizace zkuSenosti

Z analyzovanych rozhovort a terénnich poznamek je patrné, Ze vztah mezi zku-
Senosti a expertnim védénim je vétsinou mnohem komplexnéjsi a nelze jej redu-
kovat na boj ryzi zkuSenosti a expertniho védéni. Spie neZ ryzi zkuSenost sehra-
va v participaci uzivatelt dtleZitou roli zkusenostni védéni [Rabeharisoa, Moreira,
Akrich 2014] a zkusenostni expertiza [Castro et al. 2018]. V ¢eském prosttedi tak
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podobné jako v jinych kontextech [srov. Noorani 2013] mtizeme pozorovat riizné
procesy expertizace zkuSenosti. I v ndvaznosti na teoretické zaramovani uzivatel-
ské participace nahliZime na expertizaci nejen jako na vysledek zdola probihajici
mobilizace, ale zejména jako na proces stimulovany shora, expertné a politicky.

Samotné zapojovani uzivateltt do vyzkumu mé kromé toho, Ze se uziva-
telé podileji na koprodukci expertniho védéni, mimo jiné také tlohu politickou
a prispivd k legitimizaci participace. Angazovani uzivatelé naptiklad diskutovali
potencialné prospésny dopad provazanosti uzivatelti s vyzkumnymi institucemi
a upozornili na rostouci kredibilitu uZivatelské pozice pramenici z vétsi obezna-
menosti s expertnim védénim a ze zapojeni do vyzkumu. Expertizace zkuSenosti
je tak spjata s artikulaci uzivatelskych ndrok v ndvaznosti na vykladové ramce
a na jazyk expertniho védéni s odkazem na expertni evidenci. Dany pfistup vér-
né ilustruje nasledujici citace:

TakZe si troufnu tvrdit, Ze stavime i na néjakejch védomostech, Ze to neni ¢isté jako
takova hura akce. (...) TakZe ty nase védomosti a to, co nabyvame, je i na zdkladé
néjakejch redlnejch védeckejch podkladti, néjakejch redlnejch ¢isel, co se doopravdy
v Cesky republice dé&je. A jsme tomu relativné nejbliz, k témhle informacim. (I1)

Odkazovéani na ,redlné védecké podklady” a ,redlna ¢isla” a ,,védomosti”
v distinkci k ,,hurd akci” nejenze informuje o specifické a privilegované pozici
organizace, kterou dany respondent reprezentuje, ale zaroven i o tom, Ze hlasy
uzivatelt mohou byt reprezentovany rtiznym zptisobem a Ze hlasy, které postra-
daji oporu v ¢islech a nejsou podlozeny védomostmi, jsou v dynamice s experty
a tvirci politik potencidlné devalvované. Jinymi slovy, schopnost interpretovat
zkuSenost v kontextu a jazyce expertizy je diilezita.

Expertni védéni stédle castéji pfedstavuje ndstroj k vyjadfeni kritiky stdvaji-
ctho systému péce. UZivatelé jsou tak v pozici aktérii, ktef{ nemaji primdrni ne-
diivéru v systém psychiatrické péce, ale pouze v nékteré aspekty péce o dusevni
zdravi a pouze v nékteré aktéry, ktefi psychiatrickou profesi reprezentuji. Cleno-
vé uzivatelskych organizaci napiiklad kritizuji stigmatizujici pfistup nékterych
predstavitelt psychiatrické profese. Zdroven jsou si védomi plurality expertnich
pristupt v rdmci psychiatrie a péce o dusevni zdravi, coZ dobfe ilustruje postieh
jedné uzivatelky. Ta na jedné strané uznava dutleZitost psychiatrické diagnézy,
ale na strané druhé s pfihlédnutim k nevylucitelnému riziku mylné diagnézy po-
znamendava: ,Chceme, aby diagnozu stanovili alespori t7i psychiatfi, a nikoli jeden.” (14)
A jiny uzivatel podobné uvedl:

Ale to je dany asi tim, Ze je urcitej postup psychiatrickej, a ten 1ékaf bohuzel jede
jak v téch kolejich a nema moc velkej prostor z toho vybocit, jo. Mozna, Ze by se nad
tim nékdo mél zamyslet, jestli bysme neméli ty koleje trosku rozsifit, protoze tteba
posledni ty informace, jak je mozny, Ze u nas prosté se do téch péti let vyléci nebo se

vraci ataka 85 % pacientiim. Tak nékde déldme chybu. (I8)
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O mnohozna¢ném, ambivalentnim a komplexnim vztahu uZivateli k expertni-
mu védéni vypovida nejen reflexe povahy samotného védéni, ale i vztah k insti-
tucim, které jsou s produkci védéni spjaty. Na jedné strané instituciondlni blizkost
pacientské organizace a vyzkumného centra pfispivd k vytvafeni vztahti davéry
mezi uzivateli a tvtirci politik i experty. Na strané druhé nékteré organizace vni-
majf instituciondlni blizkost a provazanost s vyzkumnymi a 1é¢ebnymi instituce-
mi jako problém. Vazba na vyzkumné instituce a systém péce o dusevni zdravi se
jejich optikou stava objektem podezifeni a narusuje, byt ne nijak radikalné, proces
formovani sdilené identity uzivatelského hnuti. V takovém pfipadé je mobilizace
uzivateld spjata se snahami o posileni autonomie uzivatelského hnuti, coz je po-
silovano tezemi o vyjimecnosti nebyrokratizované uZivatelské zkuSenosti. Dany
aspekt dobfe ilustruje nasledujici vypovéd:

Ja osobné si myslim, Ze trosku bychom méli byt opatrny na to, abychom si udrzova-
li tu odloucenost jakoby od NUDZu (Narodniho tstavu dusevniho zdravi — pozn.
aut.). UZ proto, Ze se objevili néktefi lidi se zkuSenosti, ktery i chtéli vstoupit i k nam,
myslim, Ze vstoupili a tak, kterym vadilo, Ze bychom byli néjak zaintegrovany do
NUDZu, protoZe tfeba sami s NUDZem neméli svoji osobni nejlepsi zkusenost. (I11)

Vyse uvedené piiklady naznacuji, Ze uZivatelské iniciativy jsou zaloZzeny na
riiznorodém vztahu k expertize, coZ souvisi s jiz zmiriovanou pluralitou hlast
v ramci uZzivatelského hnuti. Expertni védéni na jedné strané napomaha artiku-
lovat uzivatelské hlasy, ale na strané druhé vyviji permanentni tlak na dekontex-
tualizaci zkuSenosti, jejiZ jedine¢nost se snazi uzivatelé branit. Branénf jedine¢né
zkuSenosti je motivovano nejen odkazovanim na povahu zkuSenosti jako takové,
ale i reflexivnim pfistupem k expertnimu védéni. Takovy pfistup je zaloZzen at uz
na radikdIlnim antipsychiatrickém odmitani institucionalizované péce, nebo na
védomi plurality pfistupti v rdmci odborné komunity.

Vyuziti uzivatelské zkuSenosti a expertizy je konsensudlni a odehrava se
v prostoru participace vyjedndvaném uZzivateli na strané jedné a ohraniceném
experty a tvirci politik na strané druhé. Transformacni tGsili soucasnych uziva-
telskych hnuti tak neni hlavnim motorem reformy péce o dusevni zdravi; trans-
formacni potencial je inherentné pfitomny v reformé samotné a skutecnost, Ze
reforma uZivatelskou participaci viibec zohlediiuje, je jednim ze signal(i trans-
formace.

Zaveér

Predkladanad studie nabidla reflexi zapojovéni uZivatelti do systému péce o du-
gevni zdravi na ptikladu reformy péce o dusevni zdravi v CR. Ukézali jsme, Ze
participanti své pozice buduji zejména ze dvou hlavnich symbolickych zdrojt.
Prvni zdroj pfedstavuje koncept obc¢anstvi (lidskd prava, reprezentace ¢i hdjeni
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z&jm ostatnich uZivatelt a obfanskd angaZovanost). Druhy zdroj predstavuje
expertiza, at uz laickd, tj. osobni a sdilena zkuSenost s nemoci a se sluzbami, ¢i
ukotvena v akademickém diskurzu. Obc¢anska angaZovanost je pfitom zkusenos-
tf uzivatelti a jejich obeznamenosti s expertizou ¢asto ovliviiovana. Vlastni zkuse-
nost s dusevni nemoci piisobi jako motivace pro zapojovani, jako zdroj uznani ze
strany jinych aktér a jako nutnd kvalifika¢ni podminka pro tcast na deliberativ-
nich férech a rozhodovacich procesech.

V predklddaném textu jsme identifikovali ¢ty¥i pozice, které uzivatelé v re-
formé péce o dusevni zdravi zaujimaji, a to pozice hlidacii, vyjednavacii, buditelii
a bojovnikii. Diskutovali jsme zaroven o rtiznorodosti zptisobti, kterymi uzivatelé
pfistupuji k expertnimu védéni a ke zkusenosti, a o tom, jak tyto zptisoby ovliv-
nuji ob¢anskou angaZovanost uZivatelt. V ndvaznosti na pfedchozi studie jsme
v Ceském prostiedi podobné jako v jinych kontextech [srov. napt. Castro et al.
2018; Noorani 2013] identifikovali rostouci dileZitost expertizace zkusenosti. Ta
mtiZze byt emancipujici tim, Ze zejména seshora vytvaii vétsi prostor pro hlasy
uzivatelt. Expertizace zkuSenosti vsak neprobihd neomezené. Podobné jako v ji-
nych zahrani¢nich piipadech [srov. napt. Fox, Ward, O’Rourke 2006; Martin 2008]
vSak miuize fungovat exkluzivné a mtize demokratizovat participaci na rozhodo-
vacich procesech jen zdanlivé. A to tim, Ze do rozhodovacich procesti vpousti
jen adekvatné expertné vzdélané uzivatele, ktefi stdvajici institucionalizovany
systém péce umoziuji reprodukovat, pfipadné ty, kteti dokazou artikulovat zku-
Senost v expertnich interpretacnich ramcich.

Vztah obc¢anské angazovanosti uzivatelti a védéni jsme analyzovali ve spe-
cifickém ceském kontextu. Ten je vyjimecny tim, Ze v ném dochdzi k ¢asové kom-
presi procesti, které probihaly v zahrani¢nich kontextech oddélené. Zaroven je
Ceské uzivatelské hnuti mobilizovdno nejen zezdola, ale zdsadné také seshora
s tim, Ze jeho pozici vyznamné posiluji experti psychiatrie zd{iraznujici potfebu
transformace systému péce o dusevni zdravi. V daném kontextu nejsou uzivatelé
nuceni legitimizovat svij vlastni postoj tak jako v pfipadé tradi¢nich zdravot-
nich hnutf [Brown 1981], ale vyuzivaji toho, Ze jejich angaZovanost je jiZ a priori
legitimizovana mnoha experty a tvtrci politik, ktefi je k participaci pobizeji. Vy-
sledkem je tak relativné konsensudalni diskuse o reformé péce o dusevni zdravi,
ktera je vysledkem prolinani shora a zdola motivovaného zapojovani. Participaci
uzivateli tak nelze vnimat jako angaZovanost, k niz dochédzi ve dvou oddéle-
nych prostorech, vytvarenych shora (invited spaces) a zdola (invented spaces)
[Miraftab 2006], ale v prostoru, ktery dohromady tyto prostory konstituuji.

Stévajici studie, které se vénovaly ob¢anské angazovanosti uzivateld, jsme se
pokusili obohatit o perspektivu, pro niz je nutné propojeni konceptii expertizace
a participace. Mimo jiné i proto, Ze expertizace uZzivatelti a expertizace zkusenosti
se stava dtleZitym ndstrojem a katalyzatorem participace. Expertizace zkusenos-
ti je tak na jedné strané emancipujici, nebot posiluje kredibilitu uzivatelské par-
ticipace. Expertizace zkuSenosti nicméné neni motorem radikdlni transformace
expertniho védéni nebo promény péce o dusevni zdravi; expertizace zkuSenosti
je spise vysledkem a potvrzenim jiz probihajici transformace.
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Rtizné formy prace s expertnim védénim a zkuSenosti charakterizovaly
i jednotlivé pozice participace. UZzivatelé v pozici hlidace se soustfedili zejména
na porozuméni expertnimu védéni za tcelem budovani vlastni kritické kapacity
a posilovani vlastni schopnosti zhodnotit navrhovand opatfeni a zmény. Obdob-
né se i vyjednavaci soustiedili na ziskdvani expertnich védomosti, s pragmatickym
cilem podpofit vlastni vyjedndvanou agendu. Pozice vyjednavacii totiz vyzaduje
mj. pfizptsobeni se stdvajicimu diskurzu, aby se zlepsila jejich vyjednavaci po-
zice. V obou piipadech, jak u pozice hlidace, tak u pozice vyjednavace, vsak nelze
opomenout ani zkuSenostni védéni, které usmérnuje a motivuje aktivity aktérf,
kteti se do téchto pozic dostavaji. U hlidacii jejich vlastni ¢i sdilend zkusenost
usmérnuje pozornost, diky niz hlidaji takové aspekty reformy, které jsou stézejni
pro uzivatele. U vyjednavacii pak zkuSenost miize slouzit jako dutlezity argument
do diskuse, protoZe osobni zkuSenost je nezastupitelna a profesionalni aktéfi si ji
zpravidla nemohou osvojit.

U pozic bojovnikii a buditelii pak dominuje spiSe zkuSenostni védéni. Bojov-
nici akcentuji negativni zkuSenosti (at uz své vlastni, nebo prevzaté) se stavajicim
systémem péce o dusevni zdravi, zejména takové, které se tykaji porusovani lid-
skych prav nebo souvisi se stigmatizaci. Pro pozici bojovnika jsou vSak nezbytné
urcité dovednosti, které souvisi se schopnosti vefejné prezentovat své ideje. Proto
bojovnici maji tendenci stavat se vefejné zndmymi elitami v rdmci hnuti. U pozi-
ce buditelii pak dominuje motiv vytvafeni sdilené zkuSenosti. Buditelé tak usiluji
o rozsifovani platforem, kde dochazi k diskusim mezi uZivateli, aby bylo mozné
posilit hnuti o nové posttehy a hlasy. Sdileni zkuSenosti tak p¥ispiva ke konstruk-
ci kolektivni identity.

Uskuteénénd analyza je spjata s nékolika limity, jejichz pfeklenuti piedsta-
vuje vyzvu pro budouci vyzkum. Za prvé, design vyzkumu se primarné sou-
stfedil na analyzu pozic a perspektiv uzivatel(i. Pohled institucionalnich aktér,
tedy expertt a tvirca politik, byl v této specifické studii omezeny a redukovany
na pozorovani omezeného poctu udélosti, kde k setkavani uzivatelti a expertti ¢i
tvlircti politik dochdzelo. Proces emancipace uZzivateld je ale nutné vysledkem
dynamik mezi uZzivateli, reprezentanty systému péce o dusevni zdravi, experty
a tvtrci politik. Je tedy Zadouci, aby se budouci vyzkum vénoval interakcim mezi
uzivateli a tvtrci politik systematictéji. Takovy piistup mutize prispét k detailnéj-
$imu porozuméni tomu, do jaké miry tvirci politik zohlednuji uZivatelskou per-
spektivu, jakym zptisobem uZzivatelskou perspektivu vnimaji a jakou roli mtize
hrat expertizace a emancipace zkusenosti.

Za druhé, omezeny prostor ¢lanku neumoznil hlubsi reflexi skute¢nosti,
Ze zapojovani uZivatel( je ovlivnéno stigmatiza¢nimi procesy. Uskute¢néné roz-
hovory naznacuji, Ze navzdory destigmatizaénimu usili, jez pfedstavuje jeden
z pilifa participac¢nich snah a politik, je zapojovani uZivatelt ovliviiovano jejich
stigmatizaci. Jinymi slovy, legitimita uzivatelské perspektivy je potencidlné pod-
lomena nejen kviili svojf laické povaze a neexpertnosti, ale i kvili stigmatizaci
dusevni nemoci. Budouci vyzkum by se mohl systemati¢téji zamé¥it na pnuti
mezi stigmatizaci a destigmatizaci.
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