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Anotace

Cilem této prace bylo zachytit problémy clovéka s télesnym
postizenym a to od jeho narozeni az po dospélost. Velka c¢ast
préace Dbyla vénovadna primarni rodiné postizeného <¢lovéka,
protoze od prijeti ditéte rodi¢i ale 1 nastolenym vychovnym
stylem se odviji cely jeho pristi Zzivot a souvisi s tim 1 Jjeho
pripadné problémy. Svaj vyzkum Jjsem provedla dotaznikovou
formou na specifickém vzorku 1lidi s té€lesnym postiZenim a
snazila se =zmapovat Jejich nazory a problémy v oblastech

Skolstvi, zaméstnanosti, zdravotnictvi a partnerskych wvztaht.
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Annotation

The aim of this study was to capture the problems of people
with physical disabilities from birth to adulthood. Much of
the work has been dedicated to the primary family of the
disabled person because by the parents accepting the child as
well as by introducing an educational style, his future 1is
unveiled and his potential problems are also connected with
this. I carried out my research in the form of a questionnaire
on a specific type of people with physical disabilities and
tried to chart their wviews and problems in the areas of

education, employment, health and partnerships.
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Uvod

Téma télesné postizeného clovéka jsem si vybrala po dlouhé
uvaze. Jsem totiZ sama télesné postizZena, a tak na Jjedné
strané stadla obava z pripadné zaujatosti a neschopnosti
pojmout toto téma objektivné, na strané druhé staly mé
zkusenosti a posttrehy, které jsem béhem svého Zivota ziskala a
které bych mohla zGro¢it. Za svij zivot Jjsem prosla mnoha
nemocnicemi, détskymi laznémi i Jedlickovym Ustavem a
samozfejmé deétskymi kolektivy v nich. Vyslechla jsem mnoho
p¥ibéhtt ostatnich déti 1 sledovala jejich chovadni a nékdy 1
chovani Jjejich rodin. VSimala Jjsem si rozdild a =zacala
pfemySlet nad tim, pro¢ ten Jje v Ustavu a nejezdi domu ani na
Vanoce, a Jjini ano. Svou roli sehrdlo i to, Zze ptri cCetbé
odbornych ¢lankd i literatury Jjsem Jjen médlokdy narazila na
problematiku ¢lovéka s typem postiZeni, jaké mam ja - tedy
postupné se zhor3ujicim onemocnénim. Tato kategorie Jje velmi
Casto opomijena, ale podle mé mé& sva specifika, a tak Jjsem
prostudovala literaturu zahranic¢ni. Rozhodla Jjsem se pojmout
zivot ¢loveéka s postiZenim Jjako celek, vyzdvihnout v ném to
podstatné a priblizit problémové oblasti. Na zakladé
literatury a vlastnich =zkuSenosti Jjsem sestavila hypotézy,

které jsem se rozhodla ovérit pomoci dotaznikového Setreni.



1. Typy postizeni a jejich vliv na prijeti
ditéte v rodiné

Pro ptrijeti postizeného ditéte a vyrovnani se s nim Jje
dtlezitd doba vzniku postizZzeni a jeho typ. To hraje roli i v
budovani sebepojeti samotného ditéte. Matéjcek (1986) uvadi,
ze praveé rozsah defektu, jeho z&vaZnost, trvadni nemoci a také
progresivita Jjsou vyznamné cinitelé pf¥i procesu adaptace na
postizené ditée.

Slowik (2007, s. 99) deli télesnéd postizZeni podle neékolika
kritérii:

* Podle typu na postizZeni hybnosti, dlouhodob& onemocnéni,
zdravotni oslabeni.

* Podle doby vzniku na vrozena a ziskana.

* Podle etiologie na té€lesné odchylky a oslabeni, télesné
vyvojové vady, Urazy, nasledky nemoci, détskd mozkova
obrna a dlouhodobd onemocnéni a zdravotni oslabeni.

Nejcastéji se u daldich autortd vyskytuje pravé déleni podle
doby vzniku. Nervosvalovd degenerativni onemocnéni jsou razena

mezi postizeni vrozend a neni jim vénovana vét$i pozornost.

Postizeni vrozena

Vagnerova (2008, s. 162) tadi k vrozenym postiZenim i
postizZeni ziskand v ranném véku, protoZe na budouci vyvo]
ditéte to m& stejny vliv. Dité v duasledku postiZeni nemtze
ziskat wurc¢ité =zkuSenosti. Na druhou stranu, pise Vagnerové,
neni vrozené postizZzeni tolik traumatizujici, protoZe jedinec
na néj Jje adaptovan. Sice si postupné uvédomi, Zze Jjini maji

moznosti, které on nemd, a pral by si Jje mit také, 1 kdyz



podle VAagnerové si cCasto nedokdZe predstavit, co by to pro né&j
znamenalo.

Podle Véagnerové (2008, s.163) se kazdy clovék vyviji pod
vlivem prostredi, které ale kvili omezeni danych vrozenym
postiZenim ptsobi na dité jinak neZ za normdlnich okolnosti.
Motoricky omezené dité mé& médlo podnétll, a proto bude Jjeho
pfedstava o svété Jinad, chudsSi a méné presnd. Ovlivnén mluzZe
byt rozvoj poznavacich procest, Jjinak se maze vyvijet i
osobnost ditéte a odchylky z¥ejmé nastanou i ve vyvoji
socializac¢nim. Rozvoj osobnosti bude zaviset na prijeti ditéte
rodic¢i, na zplsobu vychovy, na mite kontaktu s dalsimi lidmi a
na moznosti ziskat rlzné role a s nimi spojené socidlni
zkusenosti.

DlleZitou roli hraje tedy ptrijeti a tam svou roli sehrava
podle Matéjcka (1986, s.282) 1 rozsah defektu, tedy to, jak
dité vypada, jak moc je na prvni pohled patrné Jjeho postizeni.
Psychologicky zvlast zdvaznd  Jjsou deformujici postiZeni
obliceje, nésleduji deformace rukou a pak teprve ostatnich
Casti téla. (Matéjcek, 1986, s. 282)

O rodiné ditéte s vrozenym postizZenim, Jjeho socializaci a
dalsSich specifikédch budu psat v dalsich kapitoléch.

Détskd mozkovad obrna je jednim z nejcasteéjSich vrozenych

postizeni. (Slowik, 2007, s. 100; Kacanu, 2001, s. 49)

Postizeni ziskané

Pozdéji ziskané ©postizeni predstavuje podle Vagnerové
(2008, s. 162) sice vétsi psychické trauma, protoze <clovek
mize porovnavat. Uz vi, co ztratil, a tak mu soucasny stav
p¥ijde hors$i, az nepfijatelny, ale z objektivniho hlediska ma
vyhodu =zachovani driveéjsSich =zkuSenosti. Po urcéitou dobu se

¢lovék rozvijel standardnim zpusobem a ziskal tak mnohé
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kompetence, které bude potrebovat a které Jjeho vrstevnik s
vrozenym postizZenim nema.

Zplisob vyrovnadni se s pozdéji ziskanym postiZenim podle
Véagnerové (2008, s. 179) zavisi na dosazené vyvojové urovni,
osobnostnich vlastnostech a socidlni podpotre nejblizsich 1idi.
Objevuje se deprese, TUzkost, postiZeny <clovék se trapi,
koncentruje se na problém a neustdle se jim zabyva, citi se ve
své nové situaci osamély. Veét$i zatéz prindsi nahléd ztrata
zdravi neZ dlsledek postupné se zhorsSujiciho stavu.

Reakce na nové vzniklé postiZeni v détstvi Jje podle
Vagnerové (2008, s. 179) wve zna¢né mire ovlivnéna reakci
rodi¢a. Malé déti dosah zmény neodhadnou, reaguji Jen na
aktudlni omezeni, naproti tomu adolescenti a dospélili uz presah
situace vnimat dokazi a reakce Jje tim ovlivnéna. VAagnerova
uvadi, Zze poskozeni zdravi je v adolescenci a ranné dospélosti
zvysené, protoze mladi 1idé maji potrebu experimentovat s
nebezpeénymi aktivitami.

Matéjcek (1986, s.281) pisSe, Ze pri postizZeni pozdéjsim Jje
rodina samoztrejmé prekvapena a zaskoCena a musi se vyrovnavat
se ztratou svého predchoziho oc¢ekdvadni a svych ideala.
Oc¢ekavani Jjsou tim silnéjsi a zpevnénéjsi, <&im je dité starsi
a jsou uzZ Jjasné Jjeho predpoklady. Pokud je hlavni prioritou
rodiny sport a dité wvedou cely Zivot k tomu, Ze bude vrcholovy
sportovec, znamend pro né tato novad situace asi vét$i problém,
neZ pro rodinu pocitacovych nadSencti. Ostatni c<&lenové rodiny
se musi prizpusobit zménam, které nutné nastanou.

Podle hrubych udajud skonc¢i na voziku roc¢né po uUrazu patere

kolem stovky 1lidi. (zdroj: www.zdn.cz)



Nervosvalova degenerativni onemocnéni

Nervosvalova degenerativni onemocnéni jsou vady s progresi
stavu. Dité se narodi na pohled =zcela =zdravé a teprve v
pribéhu détstvi se zacnou objevovat symptomy. S tim souvisi i
pozdéjsi a komplikovanéj3i stanoveni diagndézy, nebot tato
oblast Jje ruznorodd a ne zcela probadand. Nervosvalova
degenerativni onemocneéni autori veétSinou zahrnuji mezi
postizeni vrozena (Kacanu, 2001, s.50), nebo se jejich
specifiky vibec nezabyvajili (Vagnerovd se bliZe zabyvad pouze
RoztrouSenou sklerdzou, kterd se ale rozviji az v mladé
dospélosti a pro Ucely této prace Jje nevyznamna). S touto
kategorii postiZeni mam svou osobni zkusSenost, a tak vim, zZe
ma Jjistd specifika, kterd nejsou popsand ani u postizeni

vrozenych ani u ziskanych. JelikoZ ceskd literatura se touto

problematikou podrobnéji nezabyva, zminim literaturu
zahranic¢ni. Psycholozka Kacanu (2001) zminuje Jjako priklad
téchto onemocnéni roztrousenou sklerdzu, myopatii, nebo

svalovou dystrofii. Lze sem zaradit 1 vrozenou polyneuropatii,
myastenii a dals$i. U vSech téchto nemoci Jjde o poruchu
inervace nebo poskozeni svalovych vldken, tim k postupnému
ubytku svalové hmoty, ztrdty hybnosti a ochrnuti. Nékteré =z
nemoci postihuji 1 dychaci svaly nebo srdce a tak konc¢i brzy
smrti.

Webb (2005) wve své studii hovoril se 23 rodic¢i déti se
svalovou dystrofii Duschennova typu, kterd u chlapct konci
smrti v mladé dospé€losti. Cilem vyzkumu bylo zjistit strategie
zvladani prijeti této diagndzy rodic¢i. Rodice sice pozorovali
symptomy Jjako pozdéjsi osvojeni chuze, c¢asté pady, problémy s
rovnovadhou, s chtzi do schodd a podobné, presto ale byli
neékteri prekvapeni, Zze 1lékatri nasli problém. Webb uvadi, zZe

protoze tato diagndéza Jje stanovena v ranném détstvi, Jjsou Jji
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rodice vwvice =zasazeny nez déti. Nastdva proces zarmutku. Je
nutné, aby S detmi zahajili 1éc¢bu, ktera zpomali
nezastavitelny prtbéh. Webb pisSe, Ze rodic¢e dlouho nechtéji
ditéti opattrit vozik, protozZe to chéapou jako =zacatek konce.
Vozik ale détem pomlze k vétsi samostatnosti a nezavislosti.
Problémy prichdzi se Skolni dochézkou, kdy déti trpi ztratou
motivace a vét$i Unavou. Je nutné pochopit, ze 3kolni dochazka
pomédhd jejich psychickému zdravi. Véts$ina rodic¢ua uvedla, Ze se
rychle vyrovnali s rostouci slabosti déti, coz, Jjak wuvadi
Webb, Jje rozdil oproti Jinym studiim, kde trpéli rodice
pesimismem a negativnimi pocity k ditéti. Rodice ve Webové
studii byli realistic¢ti a spise pozitivni, naucili se zit ze
dne na den, byli aktivnéjsi, informovali se, co Je ¢&ekd a
zajistovali s predstihem podporu. I kdyZ na Duschennova nemoc,
stejné Jjako wvét3ina ostatnich nervosvalovych degenerativnich
onemocneéni, neni 1éc¢iteln4, rodic¢e nepodlehli skepsi a
vyuzivali cviceni a 1léc¢bu podplrnou na zpomaleni progrese.
Donders a Tajena (2008) na zakladé svého vyzkumu na 22
détech s Duschennovou nemoci uvedli, Ze rodice wvidi Jjejich
problémy v socializaci. Podle vyzkumnikd to ale neni zplsobeno
jejich motorickymi problémy, ale snizenymi socidlnimi
dovednostmi. Kulaksizoglu (2007) pise wve své studii o}
psychickém stavu a naladadch pacientd s Myasthenii Gravis, cozZ
je dalsi z progredujicich nervosvalovych onemocnéni. Uvadi, zZe
néktetri postizeni 1idé zvladaji ZzZzivot s nevyzpytatelnou nemoci
dobte, ale casto se objevuje vztek, pesimismus a bezmoc a je
tteba Jjim poskytnout psychiatrickou pomoc. Chronicky a
deprimujici stav u vs$ech téchto onemocnéni zasahuje do vSech
oblasti zivota a strach Z nadhlého zhorsSeni, treba z
respiraénich potizi, prina$i permanentni stres. Kulaksizoglu

také wuvadi, Ze emociondlni stav, aktudlni stres a strategie
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zvladdani maji wvliv 1 na zhorSovani zdravotniho stavu, nemoc
zaCne postupovat rychleji.

Matéjcek (1986, s. 282) wuvadi, Ze praveé v rodinadch s
ditétem s progresivnim onemocnénim Jje situace nejobtiznéjsi -
kdyz rodina a nékdy i samotné dité dochdzi k poznani, zZze ,tu
jsou sily lékarsky nekontrolované, které stav ditéte zhors3uji.
Kazdé =zhor$eni pak c¢lenové rodiny vnimaji uzkostné, a pokud
tato zhorseni nédsleduji rychle za sebou, mize situace v rodiné
skon¢it krizi.“ Dale Matéjcek upozornuje, zZe pravé u téchto
1idi je psychoterapeutické vedeni obzvlasté nadrocné.

Ja trpim jednim z nervosvalovych degenerativnich
onemocnéni - vrozenou polyneuropatii - které postupovalo velmi
plizivé. Podle mé zkuSenosti md 1 postupné zhorsovani svou
vyhodu. Rodice jisté proziji sSok z diagndzy, nebo nejistotu z
jeji neznalosti, projdou si fdzemi obrannych mechanismi, ale
pred sebou maji stdale jesté relativné zdravé dité. Diagndza je
Sasto neurditd a vyvoj nemoci je velmi pozvolny. Cim pomaleiji
se postizeni zhorsSuje, tim méné ho nékdo pozoruje a zabyva se
jim. Progndza je casto nejistd, coZ muze svadét 1 k
bagatelizaci problému a pretrvavajicim obranam - zhorsSeni
nikdo vidét nechce. Doma se ma nemoc nikdy nerozebirala a
neméla jsem zZadné ulevy. Mam tu zkuSenost, Ze nejblizsi okoli
vétsinou nenaznacuje, Ze je néco jinak, Spatné, protoZe jsou
na stavajici stav dité vsSichni zvykli. Navic, pokud je vyvoj
rozumovych schopnosti ditéte v normé, adaptuji se na jeho
nemoc v§ichni snadnéji. Stejné tak mné neprislo, Ze jsem
nemocnd, od jistého véku si zhorsovdni svého stavu sice
uvédomuji, ale po vétsSinu casu se tim prilis nezabyvdm. Snazim

se zit jako vrstevnici. Nemam rdda Spatnou naladu.
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2. Diagndéza a jeji vyznam

Diagnbéza je pojmenovani nemoci na zadkladé Jjejich projevu.
Klener (1999) wuvadi, Ze stanovovani diagndézy Je slozity
proces. Je to vysledek shrnuti vsSech poznatkll o pacientovi,
ziskanych 2z anamnézy a vSech potfrebnych vysSetfeni. Stanoveni
definitivni diagnbézy ptredchazi stanoveni diagndzy pracovni.

Vagnerova (2009, s. 67) uvadi, ze diagndéza je sdélovéna v
ramci komunikace 1lékatre s rodinou a je to proces, ktery je
ovlivnén mnoha osobnostnimi a situac¢nimi faktory.

Newman (2004, s. 25) uvadi, Ze diagndza byva pro rodice
dtlezitd, protoze od ni casto ocekavaji teSeni probléml jejich
ditéte. Ocekdvaji, Zze se v zapéti dozvédi, co maji délat a jak
se stav ditéte bude vyvijet. JenomZe nic takového wve vétsiné
pripadli neptrichédzi. Newman pfripomina, ze vétsSina diagnoéz
obsahuje tak $iroké spektrum mozZnosti dalsiho vyvoje, Ze se déa
jen velmi tézko odhadnout, jak se bude vyvijet jedno konkrétni

dité.

Vyhody stanoveni diagnézy
Podle Newman (2004, S. 25) ma stanoveni diagnézy
nasledujici pozitiva:
* vétsi jistota pro rodice, védi jiZ, na Cem jsou a maji z
¢eho vychazet
* snaz$i domluva s odborniky, a tudiz véts$i spolupréace
* argument, zZze Jejich dité opravdu neni v poradku a
vyvradceni podezfreni, Ze rodic¢e jen omlouvajl nedostatedny
vyvo] nebo neprimeéfené chovani ditéte
* UcCast ve specializovanych organizacich a svépomocnych

skupinach

13



Nevyhody stanoveni diagnézy
Stejné tak ale Newman (2004, s. 25) upozornuje na moZna
negativa:
* zapomindni na osobnost ditéte a na jeho konkrétni potreby,
snaha o jeho standardizaci
e odosobnény ptristup l1lékart, Jjednaji podle tabulky
* nuceni c¢asto nevyhovujiciho vzdélavaciho a vychovného
systému
* ocCekavani urc¢itého vyvoje ditéte a neustdly stres a
rozc¢arovani, pokud se tak nedéje
* neprimét¥ené upnuti na diagndézu Jako spasu pro dité.
Diagndéza vSak zménu ditéte neprinese a Casto neznamend ani
zdzracnou lécbu
* stres a nekone¢né honéni za nestanovenou diagndzou,

vycitky 1lékatrtim, coz zpomaluje proces prijeti ditéte

Zelinkova (2007) upozornuje, Ze z hlediska ditéte, rodiny
i Skoly mtizZe mit stanoveni diagndézy protichtdné néasledky.
Pise, Ze u rodic¢t mlZe nastoupit uUleva, Ze dité ma& poruchu
uc¢eni a to vysvétluje Jjeho netspéch. Tato ,alevat mlZe
nastoupit i u rodict, kteri zjisti, Ze Jejich dité trpi
néjakym postizenim, takze jeho pomalej$i vyvo]j, nebo netypické
chovédni nezapt¥ic¢inili oni. V opac¢ném ptripadé mtaze diagndza
slouzit Jjako wvymluva, =za niZz se skryva snaha nic nedélat,
zbavit se odpovédnosti za vysledky ditéte ve Skole, a to ze
strany rodicl a nékdy 1 uciteld. TotéZ se muze stat i ditéti s
diagndézou zdravotni. VSichni mohou lehce propadnout dojmu, zZe

se se situaci ditéte nedd& nic délat.
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Diagnéza détskyma ocima

Podle mé zkuSenosti zdajem postiZenych déti o jejich
diagndézu do jisté miry zavisi na kolektivu, v némZ se
pohybuji. Zdravé déti se o diagndézy nezajimaji, ani by jim
nerozumély. Staci jim fakt, Ze jejich kamardd je néjak
postizeny, nechodi. OvsSem v kolektivu postizenych déti to
chodi trochu jinak. Znaji 1ékarské terminy a diagndzy, protoze
v tomto prostredi ziji cely zZivot. Vétsinou znaji 1 dost
podrobné svou vlastni diagndzu. Proto je zajimaji diagndzy
ostatnich. Setkaji-1i se s ditétem se stejnou diagndzou,
ziskavaji dalsi informace a utvareji si podrobnéjsi obrdzek o
prognéze. Je prirozené, ze se dité chce o své nemoci dovédet
co nejvice.

Pro 1ilustraci celé problematiky jsem se rozhodla zde

napsat o mych zkuSenostech s diagndzou. (Priloha ¢&. 1)
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3. Systémy ovliviaujici zivot ¢lovéka s
postizenim

3.1 Rodina

Rodina Jje mala socialni skupina, Jjejiz zadkladni
charakteristikou Jje vzajemna souc¢innost vSech jejich
jednotlivych ¢lent. Ti Jjsou navzédjem spjati Ffadou vztahll a to
zejména vztaht citovych. Jelikoz kazdy <¢len rodiny Je
osobnosti, tedy jedinecnou, svébytnou a originadlni bytosti, Je
i rodina, kterou tvori, Jjedinecnym a neopakovatelnym
organismem. Toto pravidlo samoz¥ejmé plati 1 o rodiné s
postizenym ditétem. (Matéjcek, 1986, s. 279)

Matéjc¢ek a Dytrych (2000) pisi wve svém <¢lanku, Ze
podezteni, ze S ditétem neni neco v poradku, maze
prondsledovat rodice plizivé a dlouhou dobu. Nékdy tento pocit
zesili, Jjindy ustupuje. Vlny uUzkosti stoupaji a klesaji.
Jednou v$ak zpravidla ptrijde okamZik poznédni, a to uZ nepujde
vytladit z nadeho vé&domi. Uzkost prechdzi v pocit beznadé&je a
zoufalstvi. Tento stav krajni uzkosti trvd u rlGznych 1idi
rtizné dlouho. Podle Matéjcka s Dytrychem v ném nelze Zit,
objevujili se pocity uUzkosti z podezfeni, kterymi rodice trpi a
nadvalem velké Dbolesti, kdyZz se Jjejich podezteni potvrdi.
Neustalé napéti v rodiné mé vSak Spatny vliv jak na psychiku
jejich ¢lent, tak i na jejich vzajemné vztahy.

Narozeni postizeného ditéte, resp. potvrzeni, zZe Je
opravdu postizené, Je velky stres, piSe Vagnerova. Je to
zatéZz, se kterou rodice nepocitaji, a tak nemaji Sanci se na
ni pripravit. Vysledkem je trauma. Toto trauma, jak dale pise,
vznikd jako nésledek né&hlého zjisténi tézko prijatelného
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ohroZzeni dtleZité hodnoty a také =ze silné frustrace kviali
zklamanému ocekavani. Prichédzi Zivotni krize, kterd narusi i
zméni chéapéni svéta. (Vagnerovéa, 2009, s. 14)

Lidsky organismus se vSak neustdlému tlaku a bolesti
brani. Psychika ¢&lovéka Je vybavena mechanismy, které maji
funkci obranou a ochrannou. Je Jjich nékolik typl a ptrichazeji
ndm na pomoc vice nebo méné vyrazné a bourlivé. Jejich pomoc
bohuzel neni ve svych konec¢nych disledcich ani u¢inna, ani
definitivni. (Matéjcek, Dytrych, 2000).

O tom, Jak se C¢lovék vyrovndva s otfesnymi zZivotnimi
situacemi, rozebird ve vztahu k postizZenému ditéti Matéjcek
(2001, s. 36-39):

1. faze sSoku

Po oznadmeni zdravotniho stavu Jjejich ditéte rodice
prodélaji Sok, ktery je provazen silnou uUzkosti. MlZe prijit
ndhle, nebo se muzZe vytvaret postupné spolu s hromadénim
neptriznivych informaci. Prichdzi pocity zmatku a derealizace,
rodic¢e zazivaji iracionalni ©pocity a my3lenky, a mohou
reagovat zcela neprimérene. Tyto reakce Jsou v3ak podle
Matéjc¢ka normalni reakci v nenormalni situaci. Kazdy c¢lovék je
jiny, proto 1 tento ottesny =zazitek mlGze trvat u rlznych
rodic¢td rtzné dlouho - hodiny, dny, tydny ale z¥idkakdy déle.

2. faze beznadéje a zoufalstvi

Po 3oku zpravidla ptrichédzi faze, kterou rodice popisuji
slovy, Zze se Jjim zhroutil svét. Uz si sice uvédomuji, co Je
postihlo, ale sami vychodiska jes$té hledat nedokazi. Tato faze
trvad ruzné dlouho, a to u paru jako celku, ale i u obou rodict
individualné, coZz mlze vyvolat vnit¥ni napéti a nedorozuméni v

rodiné. A to mize mit dals$i neblahé dtsledky.
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3. faze obranna

Vétsinou brzy nastupuje obdobi tfreti, a to obdobi obranné.
Tato faze m& nékolik forem a mlGZe u rlznych rodic¢d probihat
rizné dlouho. Také intenzita se 1isi. Jedna z forem je popreni
skutec¢nosti, nebo také navrat do doby pred ,pozndnim“. Rodice
skute&nost odmitaji. Casto o problému svého dit&te nechté&ji
vibec mluvit. Problém pro né neexistuje. Popfeni miZe byt
nékdy dokonce tak silné, Ze preroste az k vytésnéni. Rodice na
postizeni svého ditéte v podstaté ,zapomenou“. Proto je dobré,
aby u rozhovoru o diagndze byly oba rodice. Budou si vzajemnou
oporou, ale i svédky.

Mize se objevit i mechanismus touhy po okamZité néapravé.
Rodic¢e hledaji =zoufale 1ék, operaci, 1lécitele nebo =zéazrak.
VynaloZi mnoho energie 1 hmotnych prostfedkll casto Spatnym
smeérem.

Dal3im obrannym mechanizmem v této fé&zi je hledani viny a
vinika. Zde se ©projevuje prvek agrese, ktery mlZe Dbyt
doprovodnym nebo néaslednym projevem prozivané uzkosti. Tento
mechanizmus mtzZe byt ptrinosny z psychologického hlediska,
protoze pomédhd snizit vnit¥ni napéti. JenomZe =z hlediska
spolecenského Jje tento mechanizmus vice nez problematicky,
dokonce aZz nebezpedény. Maze to totiZ wvést ke konfliktlm uvnit?
i vné rodiny. Tyto konflikty se jen tézko napravuji.

Hledédni wviny a wvinika vétsinou probihd dvéma sméry -
dovnit?¥, Jjako sebeobvinovani a ven, Jjako hleddni viny u
jinych. Je Casté, Ze tyto tendence plsobi souclasné.

Sebeobvinovani prichazi Jjako reakce na vlastni selhéani,
ponizZzeni osoby matky, ale 1 otce, ztrdtu pozitivni identity a
zklamdni nad sebou samym. Citi to jako nenaplnéni rodicovské

role a neni vychodisko, nebot vlastni vinu nelze smyt. Casto
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se pak objevuje exogenni deprese, coz vyzaduje odbornou
psychiatrickou pomoc.

Vina je vSak velmi ¢asto hledédna i v okoli, podle Matéjcka
dokonce castéji nez sama u sebe. Rodice se obraci proti svym
nejblizsim a vycitaji to manZelovi, manzelce, prarodicum,
tchyni. Casté je davani viny léka¥tim, sestrdm. Hledaji v
rodiné nékoho s neblahym genetickym pfinosem, treba dusevné
nemocného, alkoholika apod. a to vyvolava tzv. ,odvetné
reakce“ na strané obvinénych. Toto c¢asto naruSuje rodinné
souziti a stédvéd se Zivnou plGdou pro nedorozuméni, nesoulad a
nakonec i pro rozvod, coz Jje praveé to, c¢eho by se rodina s
postizenym ditétem méla zvlasté chréanit.

Matéjcek pise, Ze odborni pracovnici musi s touto situaci
poc¢itat a nenechat se Jji =zaskoc¢it. Musi poskytovat rodicéam a
ostatnim zucastnénym vychovatelim realistické a duakladné
vysvétleni o podstaté postizeni ditéte, o Jjejim vzniku a
pravdépodobném dalsim vyvoji, ¢imZz oslabi obranny mechanizmus
hledadni viny. Je nutné ziskat Jjejich pochopeni i spolupréci,
ale Jje nutné pocitat 1 s nesouhlasem aZ agresivnim chovanim
rodi¢a. Hlavni Jje, aby se nikdo nenechal vyprovokovat k
rsodvetnému“ chovani, nybrz Jje tfeba vyjadrit pochopeni pro
jejich postoje, které prameni =z prozZitktd tuUzkosti a =zklaméni.
Vime, Ze tyto postoje maji v podstaté funkci obrany jejich
vlastni identity.

4. faze prijeti a vyrovnani

Teprve kdyz rodice ©prekonajli tyto obranné tendence,
projdou féazemi adaptace a osvobodi se od pocitd viny, mlZe
nastoupit proces prijeti ditéte takového, jaké je. Pak teprve
mohou prijmout sebe sama jako rodic¢e a vychovatele postizZeného
ditéte, pise Maté&j&ek. Zivot dostane novy smysl. V tomto

prechodném obdobi je nutné rodic¢e podporit a povzbudit.
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Matéjcek pisSe o tom, Ze rodic¢im se mé& taktné pripomenout, ze
vyrovnani se s takovymi Zivotnimi ukoly je svédectvim o velkém
lidském hrdinstvi. A Ze Jje dilo mimoradné osobni i spolecenské
hodnoty, pokud umozni ditéti ale 1 sobé 2zit uspokojivy az

Stastny zZzivot i za téchto okolnosti.

3.1.1 Partnersky vztah mezi rodici
Vagnerova (2009, s. 192) pise, ze manzelstvi je intimnim

parovym vztahem, ktery by mél byt zdrojem jistoty a opory pro
pfipad jakéhokoliv zivotniho stresu. A prave kvalita
manzelstvi a opora partnera Jje Jednim 2z nejvyznamnéjsich
socidlnich faktorti, které ovlivinuji zvladani zatézZe, kteréd
pfijde, kdyZ se narodi postiZené dité.

Narozeni ditéte prindsi do souziti partnert velké zmény.
Je to naro¢né a stresové obdobi, které predstavuje pro
partnerskou dvojici zatéz, 1 kdyZz Jje narozené dité naprosto
zdravé. KdyZ se narodi dité postizené, napéti a stres Jje o to
vetsi. Zacnou pusobit obranné mechanismy, dochéazi k
nedorozuménim a celd tato situace Jje  velkou zkouskou
partnerského vztahu. Narozeni takového ditéte znamend velky
zdsah do zivota, nenaplnéni ocekavani rodict a smutek, ktery
kazdy proziva Jjinak. To muaze vyvoldvat konflikty mezi
partnery. MuazZe se stat, Ze Jjeden z nich bude chtit, z pro né&j
bezvychodné situace utéct. A partnersky vztah se mlZe
rozpadnout. Hodné tu zalezi na zkuSenostech obou partneru,
pokud se s problematikou postizZzenych déti nikdy nesetkali,
bude pro né prijeti takového ditéte téz3si, neZ kdyby méli
nékoho postizeného naptiklad v pribuzenstvu. Na druhou stranu
Matéjcek uvadi, Zze vyznamna Cast manzelstvi se pozdéjsi

spolec¢nou péci o dité dokonce upevnila. (Matéjcek, 1994)
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Matéjcek (1994) pripomind, Ze narozeni postiZeného ditéte
je traumatem nejen pro matku, ale i pro otce. Navic, od otce
se ocCekdva, Ze Dbude matce poskytovat psychickou podporu.
Nékteri otcové tuto roli nezvladdaji, sami v matce mohou
vyvolavat nejistotu, a to Jjeji psychicky stav Jjesté zhorsi.
Byvd to cCasto praveé otec, ktery tihu neunese a matku s ditétem
opusti. O tom, Zze matka se hodné spoléhd na svého partnera,
pise i Vagnerova (2009, s. 192). Partner je ve stejné situaci,
prozivad stejné trauma a mél by byt tim, kdo ji problém pomize
zvladnout. Jenomze predstavy o manzelstvi, o tom, co by meé€lo
lidem poskytovat a jaké potreby by mély byt uspokojovany, se u
muzt 1 Zen 1isi.

Vagnerovad dale uvadi, ze 1lidé si c¢asto neuvédomuji
rozdilné prozivani 1 vyrovnavani se se zaté€zi u muzl a Zen.
Muzi o svych pocitech neradi mluvi, a navic si nevédi rady s
projevy smutku, uzkosti a zoufalstvi u své partnerky. Nevédi,
jak pomoci, protoze sami takto své emoce neprojevujili a vnéjsi
pomoc vétSinou nehledaji. Pokud krutou zatéZ nezvladaji,
stahuji se do sebe a nakonec mohou rodinu 1 opustit.
(Rentinck, 2006 in Vagnerovéa, 2009, s. 193) Zeny zase
oCekavaji, ze partner bude vnimat jejich pocity a bude jim to
ddvat najevo, ocekdvaji emoc¢ni podporu 1 faktickou pomoc,
kterou Ccasto nedokdzi specifikovat. Ocekdvaji, Ze to muzZ
vyciti a bude reagovat emotivné. Jenze muzi byvaji vécnéjsi a
realistic¢téjsi. (Wanamaker, Glenwick, 1998 in Vagnerovéa, 2009,
s.193) A Zeny se pak citi frustrované, a chapou to jako projev
nezajmu. Rozpad manzelstvi v tuto dobu prozivaji Zeny hUf nez
obvykle a odchod partnera povazuji za zradu.

Vagnerovéa (2009) rika, ze zvladnuti nestandardniho
rodic¢ovstvi znamend velkou zkousku partnerské soudrZnosti a

spoluprace. Postaveni rodic¢u postizeného ditéte a néapln Jjejich
21



roli se 1i3i. 0Od matky se automaticky ocekava, Ze bude mit
dité rada, takové jaké je, a bude se o néj starat, a to mnohdy
vyluc¢né, Ze nebude mit ambice na svou kariéru. Matef¥stvi tak
p¥inasi veétsi proménu osobnosti nez otcovstvi. Od otce se
totiZz Cekd mnohem méneé. Prijeti otcovské role je vsak pro muze
jeden z nejvétsich Ukold, a je to o to tézsi, pokud je dité
postizené.

Matéjcek s Dytrychem (2000) tvrdi, Ze rozpad rodiny s
postizenym ditétem Jje situace, které by se mélo vcéasnou pomoci
pokud moZno =zabranit. Rodic¢e by méli byt podporovani v tom,
aby si wv3imali sebe navzadjem, aby si kaZdy nasel c&as sam na
sebe, aby se vzdjemné podileli na péc¢i o dité. Tak si vytvori
podminky pro odreagovani se a dobijeni energie potrebné pro
dlouhodobou a plnohodnotnou péci o dité s postizZenim.

Narozeni postizeného ditéte partnersky vztah proméni,
Vagnerova (2009, s. 194) pisSe, Zze je to velky meznik v Jjeho
vyvoji. Oba rodic¢e tuto zménu zivota musi zpracovat, vyrovnat
se s ni a prizpusobit se novym podminkdm. Pro dalsi vyvo]
jejich manzZelstvi mé& vyznam, Jjakou pro né ma postizZené dité
hodnotu, Jjaké jejich pottreby napliuje a jaké omezuje. Rodice
si musi v pé¢i o dité rozdélit povinnosti pravomoci. Zmeény
partnerského vztahu miZe mit razny charakter, a rodice
vétsinou projdou nékolika krizovymi obdobimi, kdy se alespon
jeden z nich citi Spatné, je frustrovany a m& pocit
nepochopeni. Vancura (2007 in VAagnerova, 2009, s.195)
podotykd, Ze narozeni postiZeného ditéte c¢asto pusobi jako
katalyzator, tedy dobrad manzelstvi posiluje a ta, kterad uzZ
byla dysfunkéni dal rozklada.

Ranna péce
Rannd péce je velmi dalezity =zdroj pomoci a podpory, a

proto by podle Vagnerové (2009, s. 312) mélo byt téchto center
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z¥izeno vic, protoze Jje zF¥ejmé, Ze matkdm chybi. VAagnerova
navrhuje pfipojeni center pro rannou péci ke specidlné-
pedagogickym centrim, protoZe pak by mohli rodiny postupné
vyuzit vsechny sluzby. Centra ranné péce maji rodicum
poskytovat pottrebné informace, emocéni podporu i redlnou pomoc,
jako ruazné sluzby. Takovd nabidka vSak zatim Jje spis§ ve
velkych méstech. Emo¢ni podporu prinasi hlavné osobnéjsi vztah
mezi matkami a pracovnicemi centra, ktery by se mél vytvorit,
a ktery ve zdravotnictvi a Skolstvi neni bézny.

Kazuistika Elisky (Priloha ¢. 2) dokumentuje, jak tézké
mize byt pro rodife prijeti ditéte s postiZenim a jaky to miZe

mit vliv na vyvoj jejich partnerského vztahu.

3.1.2 Sourozenci

Rodindm s postiZenym ditétem se casto doporucuje, aby si
co nejdrive poridily dité druhé. Bartonova (2006) pise, zZe
vychova postiZeného ditéte je sice velice narocna, obecné ale
plati, Ze by postiZené dité nemélo =zlstat jedindcdkem. Podle ni
i lékari a psychologové doporucuji, aby rodic¢e méli, Jje-1i to
ze zdravotnich davodd moZné, brzy po narozeni postiZeného
ditéte dité druhé. ProtoZe radost ze zdravého, dobre se
vyvijejiciho ditéte c¢asto ptrindsi do rodiny uklidnéni, které
pochopitelné prospiva vsem. Také varuje, Ze pokud se postizené
dité narodi az po ditéti =zdravém, hrozi nebezpeci, Ze si k
nému predevsim matka vytvori zvlastni citovy wvztah a starsi
zdravé dité Dbude =zatlaceno do pozadi. Postizené dité byva,
podle Bartornové, citlivéjsi, zarlivéjsi, sobectéjsi a
zranitelnéjsi nez Jjiné dité. Radi, Ze Je nezbytné, aby si
rodic¢e péci o déti rozdélili a pokud mozZno zapojili do péce 1

prarodice. Rodic¢e se musi snazit rozdélit lasku a péc¢i mezi
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déti rovnomérné. Idedlni by tedy bylo, kdyby mélo postizené
dité mladsiho sourozence, ten by mu byl oporou, spolednikem
ale také vzorem, ktery by postiZzené dité nejspis zacalo
napodobovat.

Vagnerovéa (2008, S. 169) pise, ze role sourozence
postizeného ditéte neni snadnd a predstavuje urcitou zatéz.
Méni se postaveni ditéte v rodiné, Jjiné byvaji postoje a
oCekavani rodicéda, kterd ke svym détem zaujimaji. Je cCasté, zZe
zdravy sourozenec nese stigma rodiny jako své wvlastni, a to
zejména tehdy, kdy je okoli néjak =zdlraznuje. Dité vi, Ze
rodinné konstelace Jsou odlisné a to muZe ovlivnit Jjeho
postoje a chovéani v pozitivnim ale i v negativnim sméru.

Dale autorka uvadi, Ze zdravy sourozenec si brzy uvédomi,
Zze jeho postaveni v rodiné je odlisné, Ze postiZeny sourozenec
je vic privilegovan, Jjsou mu tolerovany i véci, které s
handicapem nesouvisi, vidi a chépe i rozdil v ptristupu rodicu.

Dité chépe, Zze nemocny nezvladne to, co zdravy a Ze vyzaduje

|_l\

vets péci, a to rozviji ohleduplnost a ochotu pomoct
slabSimu. Na druhou stranu, piSe VAagnerova, muze byt rozdilny
pristup a pozadavky chapany jako nespravedlnost a zatéz. Jina
Jjsou 1 kritéria uUspéchu a to mlzZze byt pro dité, =zvlasteée pokud
je malé, matouci.

Vztah zdravého a postiZeného sourozence je podle Vagnerové
(2008, s. 169) specificky tim, Ze postiZeny sourozenec reaguje
Casto Jjinak, chovad se jinak a zdravy sourozenec se musi chovat
jinak 1 k nému. Zdravy sourozenec postupneé zvlada tento vztah
a to vétsinou prijetim dominantné-ochranitelské role.
Pozitivni je, Ze dité se mlZe naucdit vétsi toleranci, vétsi
citlivosti k potfebam jinych, vi, Ze postiZeny sourozenec musi
byt ochranovdn a nelze se k nému chovat Jjako ke zdravému.

Jenze postizeny, ktery neustdle potfebuje pomoc a ohledy neni
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vnimadn Jjako rovnocenny. P¥irozené chovani mezi sourozenci, kdy
Jjsou spojenci nebo soupetri, neni mozZné. PostiZeny sourozenec
nemd podle Vagnerové schopnosti byt rovnocennym souperem a ani

nemtiZze predstavovat vzor pro mlad$iho sourozence, Jje prosté

Jjiny.
Chyby rodiétd p¥i vychové sourozencu (VAgnerovéa, 2008,
str. 170)

s ~

* Koncentrace pozornosti a zadjmu na postizené dite
Rodic¢e nevénuji zdravému ditéti dostatecnou pozornost a
zdroven od néj vyzaduji zralejsi chovani, nez jaké Jje Dbéziné
pro Jjeho vyvojovou féazi. DlGvodem je =zahlcenost celé rodiny
problémy postiZeného ditéte, malo cCasu a energie, ne skutecny

~

zdjem. Rodic¢e si ani neuvédomuji, Ze dité zanedbéavaji. Tim, Ze
je zdravé, ocekéavaiji, Ze s nimi bude spolupracovat na
spole¢ném rodinném ukolu, tedy na podpore handicapovaného.
Rodic¢e ocenuji ochotu =zdravého sourozence omezit své pottreby
kvali sourozenci  postiZenému. Nekdy mu  dokonce rodice
napldnuji budoucnost s tim, Ze se o sourozence postara. Jenze
nedostatek pozornosti rodic¢d casto nastartuje obranné reakce a
dité si snazi pozornost vydobyt tfeba i nevhodnym chovanim.
Neékteré déti ale pfedurcenou roli p¥ijmou a usiluji o naplnéni
rodic¢ovskych predstav, protozZe shoda téchto ©predstav a
skute¢nosti pro né znamena platnost urc¢itého radu, a to Je
uspokojuje a napliuje to potfebu Jjistoty. OvSem miZe se stat 1
to, Zze dité tuto roli nedokdze prijmout, citi se bezvyznamné,
nejisté. Mohou se objevit pocity wviny, Ze on Jje zdravy,
zaroven miZe pozornost rodiclt zavidét.

s ~

* Koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité

~

Neptriméreny zajem rodic¢d o zdravé dité miaZe byt prostredek

kompenzace neuspokojeni, které rodic¢um prindsi postizeny
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potomek, zdravé dité jim mé& vSe vynahradit. Podle VAagnerové
mize byt tento pristup jedna z obrannych reakci, kdy UspéSnost
zdravého ditéte zvedd sebevédomi rodic¢l a kompenzuje stres a
zklamani. I tady mohou rodice klast na zdravé dité€ neprimérené
naroky, které dité nemlze zvladnout. Rodice c¢asto nejsou dost
empatic¢ti a citlivi ve svych ptredstavach, jak by se mél zdravy
sourozenec k postizenému chovat, co by mél vSechno zvladnout a
co tolerovat. Témito svymi nepfiméfenymi pozadavky mohou
zkomplikovat socializac¢ni vyvoj 1 vyvo] 1identity zdravého
sourozence. Kvali tlaku rodi¢d na to, aby dité vzdy
uprednostnilo potreby nemocného sourozence, <¢ehoz dité neni
vzhledem ke svému stupni vyvoje schopno, si maze zdravy
sourozenec k postizZenému vytvorit ambivalentni aZ negativni
postoj. Situace Jje pro néj tézko resitelnd a tak se objevuji

s

obrany v chovani. Dal$i zatéz navic ptrindsSeji reakce okoli,

které souvisi s Jjeho pozici sourozence postizeného, tedy, kdyzZ
se mu za postiZeného sourozence nékdo vysmiva. Ale vétsi
pozadavky rodic¢t mlzou socializac¢ni vyvoj zdravého ditéte
ovlivnit 1 pozitivné - wurychli dosaZeni schopnosti pfevzit
odpovédnost, podporuji schopnost tolerovat a ochotu pomédhat.
Colorosova (2008, s. 92-93) pripomina, Ze stejné jako by
rodic¢e méli o nemoci nebo postizeni mluvit s ditétem, které je
postizZzené, méli by o tom mluvit s jeho zdravym sourozencem.
Samoztrejmé se pritom musi pamatovat na Jejich vék a stupen
vyvoje. Pocity zdravého sourozence se cCasto 1i31 od reakci
ostatnich, mize se bat, Ze také onemocni, ze nemoc nécim
zpusobili, nebo Ze sourozenec brzy umre. Stejné tak by rodice
méli zdravému ditéti pozorné naslouchat, kdyz ma pocit, Ze ho
zanedbavaji, ale nesmi Jjeho pocity hned odsuzovat. Rodice se
musi snazit pozornost rozlozit mezi obé déti a neustale

vysveétlovat, proc¢ se ted wvénujl vic postiZenému sourozenci, a
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kdy se budou vénovat jemu. Tak pozna, Ze ho rodice vnimaji.
Colorosova radi, Ze déti musi védét, Ze Jjejich role a role
rodic¢t se 1isi. Mohou pomédhat, ale nemuseji se stavét do role

,hlidac¢t™ chovédni a stavu nemocného. Dale radi, Ze rodice maji

X

nauc¢it déti, aby spolu mluvily a fesSily svoje neshody
spolec¢né. Rodice jsou jen radci. Musi védét, Ze kazdy je Jjiny,
a méli by ctit Jjeden druhého Jjako osobnost, kterd ma vlastni
slabosti a dovednosti.

V literature jsem nenasSla sdéleni o mozZnych obavdch
rodic¢d, Ze 1 druhy potomek, kterého privedou na svét, bude
postizZeny. Podle mych zkuSenosti je tento strach, zvldsté
pokud diagndza prvniho ditéte je dosud nezndma, bohuzel casto
oprdvnény. Proto postizZené dité zilistane jedinackem, at uzZ je
to pro néj prospésné, nebo ne. Znam totiz rodiny, kde jsou
postiZzené déti obé. A péce o dvé postizené déti je samozrejmé
jesté ndrocnéjsi.

I ja jsem zustala jedindcCkem. Mama se bdla mit dalsi dité.
Svou roli mozna sehralo 1 to, Ze v té dobé byly informace
velmi Spatné dostupné a lékari nebyli zrovna sdilni. Navic se

dlouhd léta predpoklddalo, Ze mé postizZeni je genetické.

3.1.3 Sirsi rodina
Kdyz rodic¢e zjisti, Ze majl postiZené diteé, obvykle se v

prvni tadé obrati o podporu k rodinnym prisludnikim. Vagnerova
(2009, s.228) piSe, Ze podpora pribuznych nema vyznam Jjen pro
dité a jeho matku, ale mlZe pomoci 1 pro udrZeni integrity
manzelstvi rodic¢d a k jeho spokojenosti.

Reakce 8irsi rodiny Jje daleZitd pro to, aby matka své
postizené dité prijala. A podle Matéjcka (1994) tu velmi

podstatnou roli  sehrava pravé chovani manzZelovy matky.
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Matéjcek pise, Ze v pripadech, kdy tchyné nechtéla dité ani
vidét, nebo kdy se vyjadfovala hanlivé, se deprese matky
prohlubovala a =zhorSoval se 1 vztah s otcem ditéte. KdyZ se
tchyné i s matéinou matkou dohodly, Ze budou pri péc¢i o dité
pomdhat a rodinu podporovat, matka se na dité adaptovala
mnohem rychleji.

,Syn je tézZky kvadruspastik, je krmen hadickou. Vydava
houkavé zvuky, podle nichZz se pozna, jestli je v pohodé, nebo
ne. Nékolikrat do roka mivame stavy, trvajici 1 mésic, kdy syn
vibec nespi, ja chodim jako ,zombie“ a koukdm na filmy v
no¢nim klubu. Presto ho mam moc rdda, stejné jako své dvé
dalsi déti. Mdme moc ,prima“ babicky - jedna se nyni po Sesté
rozvadi, je radoby lécditelka a numerolozZka, ale syna nesnasi a
nikdy by s nim nesSla ven, jelikoZ se za néj stydi. Mym dalsSim
détem nezapomene pripomenout, jak to maji se mnou tézké. Druhé
babicce je osmdesdt let a stdle ,mele"“, Ze u nich v rodiné
nikdo nikdy postiZeny nebyl, tak to mda asi z té druhé vétve.
Kamarddy mame, ale chtélo to dlouholetou selekci a vytvoreni
zdzemi."“ (9. 2. 2007, Katka) - Pribéh Katky ukazuje, Ze stdle
jesté je pro mnoho prarodicld tézZké vyrovnat se postiZenym
vnoucdetem. Pocity studu a hledani viny v pribuzenstvu mohou
celou rodinu rozvrdatit.

To, zda a kolik pomoci prarodice poskytnou, ovliviuje
podle VAagnerové (2009, s. 228) nékolik faktort: vzadjemné
vztahy uvnit¥ rodiny, a to pfedevsim k partnerovi Jjejich
ditéte, dale pak jsou to hodnoty a postoje uzndvané prarodidci
i dalsimi ptribuznymi, Jjejich Zivotni zkuSenosti a 1 celkova
osobnostni vyrovnanost. V1iv m& charakter postizZzeni ditéte ale
i jeho wvzhled a projevy chovani. Jakdkoliv odliSnost a
napadnost m& totiZz =znadény, pfedevsim socidlni vyznam, a

jelikoZz 1 pro prarodice 3jsou reakce okoli vyznamné, mohly by
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posilovat Jjejich tendenci se od ditéte distancovat. Starsi
lidé Dbyvaji totiz casto socidlné konformnéjsi a  také
citlivéjsi na reakce okoli nez mlad$i generace.

Newman (2004, s. 22) pripominad, ze prarodice to budou mit
tézké 1 mezi svymi vrstevniky. Vagnerova (2009, s. 228) pise,
ze zdravé vnoule potvrzuje kontinuitu a kvalitu rodu, mohou se
s nim chlubit, jenzZe postiZené vnouce pro né ma Jjinou hodnotu.
Prarodic¢e =ziskavaji roli, o kterou nestali, nebo k ni maji
alespon ambivalentni postoj. Situaci ovlivnit nemohli, ale
musi se s ni smitit, coZ mlZe byt opravdu téZké. Prarodice pak
nemusi byt schopni poskytnout rodic¢tim emocéni podporu, pokud
zatéZ sami nezvladli a truchli, nebo se odreagovavaji
obvinovdnim. A tak se stanou pro rodic¢e zdroj stresu, <&imz
prispivaji k snizZovani spokojenosti a narustu zranitelnosti
rodict, predevsim pak matek. Matky totiZ podporu a pomoc od
pribuznych ocekdvaji, ti jim ji v3ak cCasto nemohou v plné mire
poskytnout a matky se citi pak frustrované nenaplnénym
oCekdvanim. Zklamaly se v nejbliZzsim okoli. Rodice matky
obvykle prijmou dité snadnéji nez rodice otce.

Podle Newman (2004, s. 22) se totiz néktetri prarodice a
pribuzni nékdy natolik zamé¥i na samotny ,problém"™, az Jim
uplné unikne, Ze Jjde predevsSim o dité. Toto plati predevsSim v
pripadech, kdy je postizeni zjisSténo JjiZz pf¥i narozeni. Jenze
rodice se chtéji radovat =z potomka, chtéji oslavit jeho
prichod na svét, nechtéji stdle dokola poslouchat, 3jaké Jje
¢ekaji neptrijemnosti a problémy. Snadno se mlze stat, zZe se
rodina dostane do krize, vztahy s pfribuznymi jsou pretrhany a
pak se velmi tézko obnovuji.

Nejleps$i pro dité i rodinu samozrejmé je, kdyzZ jsou vztahy
s prarodic¢i normédlni, kdyZ pfijmou vnouce a Jjsou ochotni se o

né starat. Newman déle radi rodiclm, Ze pokud maji s prarodici
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dobré kontakty, bude pro né uziteé¢né, budou-1i Jjim poskytovat
dalsi a dals$i informace. Musi se je snazit zapojit do péce o
dité, protoze babicky a dédec¢ci maji Jjedinecné postaveni v
zivoté ditéte, vyznacdujici se dtGvérou, léaskou a zajmem. Pokud
vSe funguje, Jjak ma, stanou se obrovskym zdrojem pomoci.
Newman také pripomind, Zze prarodic¢e majili Jjiny zivotni styl,
maji 1 pristup k Jjinym druhtm informaci a rad. VAagnerova
(2009, s. 228) pise, ze prarodi¢e maji obvykle tendenci s
vnoucetem poméhat, coz lze chépat jako typicky ©projev
generativity stédrnoucich 1idi. Typickd Jje snaha wusilovat o
rozvo] dal$i generace, podporovat ji a predéavat Jji zkuSenosti.
Prarodicovské role Jje tak vyznamna soucéast identity
stadrnouciho jedince.

Jak rozdilné se vyrovnaly mé babiclky se situaci, Ze jejich
vnucka je télesné postizend, jsem shrnula do prilohy ¢&. 3 -

Moje babicky.

3.1.4 Reakce okoli
I reakce okoli ovlivnuji rodic¢e v procesu adaptace na

postizené dité. Okoli muaZeme chipat dvéma zpusoby. Okoli
blizké - tedy 1lidé, které rodi¢e znajli osobneé (sousedé,
kolegové v praci a podobné) a okoli 3Siroké - tedy wvsichni
1idé, se kterymi sdilime prostor ve stejném cCase. Lidé v
Sirsim okoli Jjsou naprosto anonymni, presto nam casto zalezi
na tom, jak nas tito 1lidé vidi a co si o nas mysli. Reakce
lidi v okoli je ovlivnéna nédladami a nazory celé spolecnosti,
jejimi normami a zasadami.

Podle Matéjcka (1994) je Jjasné, Ze negativni reakce okoli

¢asto pusobi wvelmi negativné na rodinné klima. Pise, Ze

nékteré matky po narozeni postizZeného ditéte zazily odmitavé
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postoje ze strany pratel, dokonce i posméch 1idi z blizkého
okoli. To vSe nakonec vedlo k tomu, Ze se rodina stdhla do
soukromi a to mélo dlouhodobé wvliv i na osobnosti Jjejich
¢lena. Matky 1 Jejich postiZzené déti pak projevovaly vice

znakll introverze oproti béZné populaci.

Okoli Siroké

Snad kazdy rodic¢ postiZeného ditéte se nékdy setkal s
negativni reakci okoli, nejcCastéji se Jjednd o nevhodné
komentare, ale =zat*adila Dbych sem 1 diskriminaci situacéniho
typu, Jjako Jjsou néapisy na dvefrich obchodt, naptriklad zékaz
vstupu koCarktm a voziktim. Newman (2004, s. 23) uvadi, Ze na
pripadné nevhodné komentdf¥e reaguje kazdy Jjinak. Zalezi na
okolnostech, na konkrétnim ditéti, osobnosti rodice ale 1
t¥eba na momentédlni né&ladé rodic¢u 1 ditéte. A tak mohou mit
rodic¢e nékdy pocit, Ze vSe zvladnou, takZe se s lidskou
drzosti a hrubosti snadno vyrovnaji. Jindy se vSak snaZi co
nejrychleji zmizet, s mySlenkami na pomstu. Spravna reakce
neexistuje.

Newman (2004, s. 24) naznacCuje mozZné postupy, Jak se s
negativnimi reakcemi 2z okoli vyrovnat. Prvnim z nich Jje, Ze
rodi¢e nesméji zapominat na to, Ze jejich hlavni povinnost je
vychovavat dité a ne vychovavat druhé 1idi. Maji zajistit
bezpecnost ditéte, dodélat s nim to, co délali, predtim nez
nevlidnd pozndmka padla. Tak pomohou i ditéti, aby si do
budoucna vytvotrilo vlastni metody =zvladadni téchto situaci.
Rodic¢e si musi uvédomit, Ze to, Ze se nékdo nemiZe srovnat s
jejich ditétem, neni Jjejich problém, ale problém dotycného,
ktery oni nemohou vyre$Sit. Také Jje mozné, ucini-1li nékdo
nevhodnou poznamku, reagovat vysveétlenim - napt.: ,Mrzi mé&, zZe

vam chovédni mého ditéte pripadd nevhodné, ale trpi tou a tou
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poruchou."“ Dal$i rada je, Ze by rodice, samoztrejmé Jjen pokud
je to moZné, neméli s ditétem chodit tam, kde védi, Ze to
okoli nezvladne. Je sice nezbytné pro né i pro dité zit co
nejnormadlnéji, chodit na nakupy, na navstévy a do parku, ale
zdroven by méli védeét, co dité i oni zvladnou a co uZz ne.

Newman také upozornuje, ze bychom neméli soudit postoje
ostatnich podle prvniho dojmu. Je-1li rodi¢ na prochazce s
ditétem, které na sebe ustaviéné strhdva pozornost a deélé
hluk, snadno si mlZe pohledy kolemjdoucich interpretovat jako
odsuzovani nekompetentniho rodice a nevychovaného ditéte. Muze
se vsSak stat, Ze se 1idé ohlédnou =ze zvédavosti, nebo ze
sympatie.

Psycholozka Kacanu, kterad je sama na voziku, sepsala utlou
knizku (2001), kde radi, jak k lidem s postiZenim pristupovat.
Pi3e, zZe problémy ve vzajemnych kontaktech 1lidi s postiZenim a
bez postiZeni pretrvavajl pfedevsim 2z neznalosti. Je to 1
strach z nezndmého, odlisného, nemaji zkuSenosti, nevédi, jak
a jestli pomoci.

I j& si obcas vsimam reakci ve svém okoli. I kdyzZz uzZ jsem
na zvédavé pohledy asi zvykld. Zdrava kamaradka, kterd se mnou
byla jednou nakupovat, se mé na cesté domi ptala, jestli mi
nevadi, Ze si mé tolik 1idi mnohdy dlouho a nevybiravé
prohlizi. A ja ji odpovédeéla: ,Jaci 1idé?"“ Nic zvldsStniho jsem
nepozorovala. Bud z divodu, Ze jsem tak zvykla a nebo proto,
Zze vétsSinu casu koukdam na zem, abych svym vozikem néco
nesrazila.

Kdyz nékde jedu a vSimnu si, <Ze mé nékdo pozoruje,
jednoduse ho s milym uUsmévem pozdravim. Dotycény vétsSinou
zistane chvili zarazZeny, ale pozdrav opétuje. Tato ,metoda“ se
ovSem v Praze stdavda obcas dost ndrocnou, a tak abych nemusela

neustdle zdravit, upindm svij zrak radéji k diram na chodniku.
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Nejvice si ale vSimam reakce déti - jejich pohledd a
komentdrd. A pravé tady pozorujli snad nejvétsi zmény. KRdyZ
jedu kolem néjakého ditka a to mé pozoruje, snazim se usmat.
Déti mé vétsSinou ve své zarazenostli pozdravi, ale uzZz se mi
stalo, Ze za mnou prisly, a zeptaly se, co mi je, jak ten
vozik jezdi a podobné. To bylo drfiv nemyslitelné. Také
odpovédi jejich matek na zvédavé dotazy se podstatné zménily.
Zatimco driv se ditéti na prostou otdzku ,co je té holcicce?"
dostalo odpovédi ,tam se nekoukej"“ nebo ,kdyZ budes zlobit,

tak taky tak skonc¢is.", dnes reaguji slovy ,md& nemocné

nozicky" nebo néco v tom smyslu, cozZ je opravdu priznivejsi.

Znami a pratelé

Spanthelovd (2006) piSe, Ze rodiny s postiZenym dité&tem,
zvlasté potrebuji opravdové pratele, kteri by byli schopni
vytrhnout rodinu ze stereotypu a =zabranit Jeji hrozici
socidlni izolaci. Ziskat takové pratele neni vubec snadné -
musi to byt 1idé, kteri budou plné respektovat postizené ditée,
budou trpélivi a vydrZi naslouchat ditéti i Jeho rodiclm,
dokazi wvénovat ¢as této rodiné a prizplsobi se Jjejimu mnohdy
naro¢neéjsimu chodu. Naopak ti, ktefri rodinu s postizenym
ditétem neptrijmou, Jjen zesiluji odlisnost této rodiny a rodina
se stava zranitelnéjsi. Mnozi rodice postiZzenych déti
potvrzuji, Ze pravé Jejich dité se stalo jakymsi filtrem pro
oddéleni pravych ptratel, kteri se pak stanou silnym zdrojem
podpory.

,Dcera je tézZka epilepticka a stredni imbecil. S tim se
nelze vyrovnat nikdy, vesSkery nds Zivot se podrizuje potrebdm
dcery. Nemame zdadné opravdové pratele, protozZze nejsme schopni
se zucastnovat zadnych spolecnych akci. Samozrejmé, zZe kolem

nas existuji empaticti 1idé a sem tam nékdo na kafe prijde,
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ale typické rodinné pratele nemame. Zijeme v socidlni

izolaci.™ (30. 11. 2006, Tom)

3.1.5 Vychova ditéte s postizenim
Vychova ditéte s postizenim by se neméla nijak zasadné

odlisovat od vychovy ditéte bez postizZeni. Samozrejmé&, Ze chod
rodiny, pozadavky rodic¢l na dité 1 pouzZivané vychovné metody
musi brat ohledy na Jjeho rozumové ale i fyzické schopnosti.
Newman (2004) ve své knize pripominéd, Ze rozhodnout, zda je to
které chovani Jjesté prijatelné, nebo zda uZ presahuje rodici
vymezené hranice, byva vétS$inou velmi obtizné. Pri vychové
postizenych déti Je podle Newman obzv1lasSt naroc¢né stanovit
rovnovahu mezi ustupky vzhledem k typu postizeni a
nekompromisni prisnosti, aby se dité dokazalo =zaclenit do
kolektivu. I postizené déti samozfejmé zlobi, protoze, jak
poukazuje Newman, zlobeni Jje zpuasob komunikace, ktery
pouzivaji vs$echny déti. JenZe pro déti, které maji problém s
komunikaci, to maze Dbyt Jjedind a leckdy nejuc¢innéjsi forma
komunikace. Pokud tedy dité =zlobi, maji se rodic¢e snazit
prijit na to, co jim chce svym chovanim rict.

Spanhelovd (2006) potvrzuje, Ze pokud je postiZené dité&
psychicky naprosto v poradku, m& mit rodi¢ pro jeho vychovu
stejnd pravidla jako pro jeho zdravého sourozence. Rodic¢ nema
dité prehnané omlouvat, kdyz vi, Zze to, co udélalo, udelalo
védomé Spatné, a ditée vi, ze se to délat nemd. Podle
Spanthelové né&kdy pravé prarodicde maji tendenci dit& p¥ehnané
omlouvat nebo se k nému stavét jako k malému a nezkuSenému,
jako k tomu, Jjehoz nazor se nemd brat v uvahu. Prisnost vaci
postizenym détem nékdy byva odsuzovana i okolim, ale rodic¢ méa

postizenému ditéti, stejné Jjako zdravému ditéti, nastavit

34



jasné zrcadlo a dat mu mantinely, aby dité védélo, kam az ve
svych projevech miZe =zajit, tvrdi Spatthelova. VSechny dé&ti
Jjsou totiz v podstaté stejné a stejné potrebuji tad a
pravidla. Navic to, ze se rodic¢e chovaji k postiZenému ditéti
stejné Jjako k Jjeho zdravym sourozencum, znamend pro dité i
Jjisté ocenéni a potvrzeni  jeho ,normality"“. Spanhelova
doporuc¢uje dat ditéti néjakou starost o néco nebo o neékoho -
napriklad vynaseni kosSe, starost o psa.. Tato starost deélad =z
ditéte dulezitého c¢lena rodiny. Roste Jjeho sebevédomi, coz je

pro ného velmi dulezité.

Chyby ve vychové (Matéjcek, 2001, s. 28-29)

Matéjcek potvrzuje, Ze vychova déti bez 1 s postiZenim by
se neméla 1isit. A tedy 1 tady se objevuji =zadkladni wvychovné
styly, ale Matéjcek u nich pripomind rizika pravé pro déti s
postizZenim. Je to vychova prilis uzkostna, vychova
rozmazlujici, vychova perfekcionalisticka, vychova protekcéni a
vychova zavrhujici.

* Vychova pfilis uzkostné

Rizikem Je nezdravé 1lpéni na ditéti, nadmérnd ochrana,
omezovani i v socidlnim vyspivani. Takovato vychova se casto
objevuje u rodicd déti s postizenim, které m& dramatické
ptiznaky, jako treba epilepsie, astma a podobné. Podle
temperamentu ditéte vidime spis aktivni  protest proti
nadmérnému omezovani (priloha ¢. 4 - kazuistika Romana), nebo
pasivni podfizovani se, utlum, apatii a =ztratu iniciativy
(ptiloha ¢. 5 - kazuistika Simony).

* Vychova rozmazlujici

Objevuje se zde také nadmérné citové 1péni, zbozZnovani

nebo ocenovani vseho, co dité udéla. Rodi¢e miazZou byt vedeni

snahou ,vynahradit“™ to, o co je podle nich dité ochuzeno. Ze
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strachu, aby se mu nic nestalo, si dité drzi pro sebe, délaji
ho citové zavislym. Brani mu ve spolecCenském osamostatrovani.
Ale také se mu plné podrizuji, posluhuji mu, ¢imz brzy ztrati
autoritu, a pak mu tedy nemohou poskytnout ani dost jistoty a
sebedtivéry, kterou pak bude pottebovat.
* Vychova perfekcionalisticka
Predstavuje pro postiZzené dité wvelkou psychickou =zatéz.
Rodice se snazi, aby bylo dité ve vsem prvni, aby mélo uspéch,
ale neberou ohled na jeho redlné moZnosti. PFfepinaji své
naroky, netrpelive c¢ekaji na vysledky, zenou diteée do
neprimé¥enych vykon a soutéZe s ostatnimi. Timto soustavnym
pretézovanim Jje dité neurotizovadno a dohdnéno k raznym
obrannym postojum, které Jsou pak ale velkou prekdZkou pro
rozvo]j jeho osobnosti.
* Vychova protekéni
Tento typ vychovy je typicky pro rodice, ktetri chtéji, aby
jejich dité dosadhlo téch hodnot, které jsou zvlasté ,vyznamné“
a ,vyhodné“ pro dalsi Zivot. Ale na zpusobu, jak téchto hodnot
dosdhnout, nezédlezi. Rodic¢e ditéti se vsim pomahaji, pracuji
za né&, vse za néj vyrizuji, pripravujili mu cestu. Vyzaduji pro
dité ohledy a vyhody, jeho nedostatky podle potreby zvelicuji
nebo bagatelizuji. JenzZze tim nedovoluji ditéti povahové vyspét
a osamostatnit se. Timto svym pristupem mu velmi Skodi,
protoze ho wuvadéji do neprijemnych spolecenskych situaci a
okoli k nému mé pak spis$ nedavéru a odpor.
* Vychova zavrhujici
Matéjc¢ka wuvadi, zZe tato vychova se objevuje spisSe ve
skrytych formach a dochdzi k ni nejspisSe v rodinach, kde
nedoslo k pfrijmuti postiZeného ditéte a to neustdle vzbuzuje

pocity nestésti.
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Ke mné rodice vzZdy pristupovali jako kdybych byla zdrava.
Nemocné bylo mé télo, a to nemélo s tim, Ze jsem byla
napriklad drzd, nic spolecného. Jestli by rodicde pristupovali
k  mym zdravym sourozencum Sstejné, nevim, jelikoz  jsem
jedindcek, ale myslim, Ze ano. Odmala jsem byla zvyklda si sama
hrdt, k domdacim ukolim mé nemuseli nutit, a co nejvic véci
jsem se snazila zvlddnout sama. I kdyZz musim priznat, ZzZe je
obcas 1ldkavé, kdyz mi mama pomuize s cinnosti, kterou jindy
zvlddnu sama. Treba kdyz se cesta na zdchod =zkrdati =z
pruimérnych deseti minut na necelé dvé minuty bez lapdni po
dechu, je celkem ldkavda. Rodice se o mé asi bali, ale to jim
nikdy nebranilo v tom, aby mé nechalli samostatné se probijet
détskymi kolektivy a navazovat vztahy s kamarddy. Uz kdyZz mi
byly asi Ctyri roky, nechali nds rodicde s mou kamarddkou hrat
si v okoli chalupy a cely den o nds ani nevédéli. Uz od Skolky
jsem jezdila na Skoly v prirodé a to i pozdéji na ,normdalni™
Skole. Byla jsem =zvykld <rict si o pomoc kamarddim a

spoluzakum.

3.2 Zdravotnictvi

Snad kazdy ¢lovék se Dbéhem svého Zivota setkd @se
zdravotnickym systémem. Nékdo je casto nemocny, nékdo témeér
nikdy, ale s doktory c¢as od casu musi jednat kazZdy. PostiZenym
détem a jejich rodic¢tm se vsSak nékdy mize =zdat, Ze u ruznych
lékatl a v nemocnicich tréavi pomalu vice ¢asu nez doma. A kdyz
v této oblasti travi tolik c¢asu, Jjejil nedostatky a nesvary na
né samoztrejmé dopadajili daleko vice. Tito 1lidé mivaji mnoho
negativnich zkuSenosti s 1lékar¥i a zdravotnictvim vibec, Ze se

pro né tato oblast stavd Jakymsi spolecnym nepfritelem a to
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mize velmi stéZovat vzadjemnou komunikaci, coZ neprospiva
nakonec ani Jjim ani Jjejich détem. Je ale cCasté, zZe se
zvy$ujicim se vékem se intenzita pobytd v nemocnici a
vySetfeni snizZuje. Vétsina postiZeni se stabilizuje, uz se vi

diagnébza.

3.2.1 Téhotenstvi a porod
V Ceské republice je kaZdad Zena v dob& té&hotenstvi pod

zvySenym lékatrskym dozorem. Koénigsmarkova (2006) pisSe, zZe u
nas v soucasné dobé zadkon fadi téhotenstvi mezi nemoci nebo
stavy ohrozujici zdravi, nebot péce o téhotnou Je péci
dispenzdrni nikoli preventivni. Tento posto]j se automaticky
promita 1 do mnozstvi vySetreni, pristupu k nim a ceny péce
b&hem té&hotenstvi. Zeny b&hem té&hotenstvi podstoupi nékolik
screeningovych vySetfeni, ktera maji odhalit pripadné vrozené
vyvojové vady. Problém, podle Konigsmarkové Jje, Ze tento
geneticky screening Jje casto provadén bez védomi a souhlasu
matky, kterd je pak, na zadkladé vysledkd, postavena pred velmi
tézké rozhodnuti.

Mezi testy genetického screeningu patfi: kombinovany test
v prvnim trimestru téhotenstvi (dokdZe odhalit aZz 87% ploda s
Downovym syndromem), nuchdlni translucence nebo-1i Sijové
projasnéni (odhaluje az 75% chromozomédlnich abnormalit),
biopsie choriovych klk& (uvadi se, ze urc¢i 99,5% genetickych
poskozeni plodu), pritomnost nosni kustky, trojity test nebo-
1i triple test (odhali 65% wv$ech chomozomdlnich abnormalit),
ultrazvukové vySetfeni ve druhém trimestru téhotenstvi a
amniocentéza nebo-1i odbér plodové vody (urci genetické
postizeni plodu na 99,5% - ale zde se udaje hodné 1isi).

(Konigsmatkova, 2006)
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Statistiky uvadéji, Ze vrozené vady provazeji 3 - 5% vsech
diagnostikovanych téhotenstvi (Kénigsmarkova, 2006, s. 1).
Cilem primdrniho screeningu je pak identifikace téhotenstvi s

vyS8im rizikem vrozené vady.

Etické otazky spojené s prenatalni diagnostikou

Z4dny z prenatdlnich genetickych testl neni stoprocentné
spolehlivy a nékteré testy, zejména pak amniocentéza, s sebou
prindsi 1 sva rizika. U odbéru plodové vody se uvadi riziko
umrti plodu 1 % (napt. www.tehotenstvi.zdrave.cz).
Konigsmarkova uvadi, Ze na amniocentézu Jjsou posilany zeny,
jimZz po krevnim testu vysSlo riziko, Ze c&ekaji postizené dité
1:250 az 1:300. Coz je riziko 0,4 - 0,3 %. Falesna pozitivita
screeningového vysetfeni krve je 20 - 40 %,

Pro Zzeny tak nastavad velmi teézké rozhodovadni a to hned
mezi né€kolika moZnostmi. Kdyz vyjde pomé€rné nespolehlivy
krevni test pozitivné, maji moznost podstoupit amniocentézu.
Kdyz ji podstoupi a néasledné potrati =zdravé dité, budou si to
samozf¥ejmeé vycitat. Kdyz Jji odmitnou, budou se az do porodu
stresovat, a kdyZz se jim pak opravdu narodi postizené dité,
znovu tu budou vy¢itky. A kdyz 1 amniocentéza vyjde pozitivné

stoji pred otazkou umeéle ukonceného téhotenstvi. Podle Caldy

\O

je nas procento odmitnuti amniocentézy 5 - 10 %. (Calda, 1998
in Kénigsmarkovéa, 2006)

A také je tu fakt, Ze testy odhali jen nékterd postizeni,
mnoho postiZeni, se kterymi se déti narodi, wvzniknou az ke
konci téhotenstvi nebo v pribéhu porodu. Pokud zena
podstoupila vSechny testy, a presto se Jji narodi postizené
dité, bude to 3ok a 1lékari jako vinici se zde sami nabizi.

Mach (2006) piSe, Ze se v tomto sméru mnozi Zaloby na

39



zdravotniky. Falesnd negativita screeningového vySetfeni krve
tvori u vrozenych vad podle Koénigsmarkové 10 - 30 procent.

,,Mam S amniocentézou bohuzel Spatné zkusenosti.
Podstoupila jsem ji v cervnu v Thomayerové nemocnici. Po velmi
neprijemném vykonu jsem na luzku lezZela do 2. dne. Za tyden
jsem Sla na kontrolu a miminko bylo bohuzel mrtvé. Co jsem
prozivala Vdm nemusim rikat. Musela jsem absolvovat normdlni
porod bez narkdézy, v bolestech a porodit mrtve dité. Je mi 35
let. O dalsi miminko se samozrejmé budeme pokouset, ale Srdmy
na dusi zustanou. Zvlasté kdyz vysledky z amniocentézy vysSly

dobre."“ (Jana, 23. 07. 2003)

3.2.2 Lékari - specialisté
Obecné se predpokléads, zZe kazdy postizeny c¢lovék mé byt

registrovan u néjakého lékare specialisty. U té€lesnée
postizenych 1idi se tim nejcastéji mysli ortoped nebo
neurolog. To je celkem v poradku. Vétsi problém je s lékari v
jinych oborech, které na postizené 1idi nejsou primérné
zamétreny, a tak s nimi nepocitaji. Tykd se to predevsim
gynekologti. Setkala Jjsem se s mnoha stiZnostmi divek na
voziku, Ze Jje lékatr odmitl prevzit do péce s oduavodnénim, Ze

,fLam na to nejsou vybaveni™“.

3.2.3 Nemocnice
BohuzZel asi kazdé dité at uZz se s postiZenim narodi nebo

ho pozdéji ziskd, bude muset celit cCastéjsi hospitalizaci.
T€lesneé postizZené déti se do nemocnice dostavaji nejcastéji
kvili snahdm o stanoveni diagndézy, kvali pokustm o 1écbu, a
kvali komplikacim plynoucich z postizZeni. Dite, které

prodélalo Uraz s trvalymi néasledky, stravi v nemocnici a
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nasledné v 1lécebné prtmérné Jjeden rok, aby se podarilo
nasledky co nejvice zmirnit. Dlouhodobé hospitalizace maji na
détskou psychiku samoztejmé neblahy vliv, odtrzZzeni od rodicu,
Skoly a kamardd® je traumatizujici pro vsechny déti, a to
zdravé 1 postizené. Neni to nic pfrijemného ani pro Jjejich
rodic¢e. Navic, dfive nebylo mozné, aby s ditétem byla v
nemocnici 1 matka. Navstévni hodiny byly ptresné a nelprosné
omezené. V dotaznikovém Setteni, které jsem provadéla, jsem se
dozvédéla, Zze na neochotu persondlu 1lidé s postiZenim nardazi i
dnes.

I v nemocnicCnim prostredi jsem nardzela na mnohé paradoxy
- jakoby se nepocitalo s tim, Ze kromé zdkladniho postizeni
jsme normdlni 1idé, kteri maji 1 ty normdlni nemoci. Napriklad
na 16Gzkovém oddéleni ORL v Motole si s c¢lovékem na voziku
absolutné nevédeéli rady. Neni vyjimkou, Ze do nékterych budov
v nemocnic¢nim aredlu vedou schody. Snad na vsSech oddélenich
jsou naprosto nevyhovujici toalety. Své pocity a zazZitky z

nemocnic jsem zaradila do prilohy ¢. 6 Nemocnice

3.3 Socialni péce
Narozeni ditéte s postizZenim znamena pro rodinu zatéz
emociondlni, ekonomickou 1 socidlni v zavislosti na zavaznosti

postizeni. Stat nabizi rdzné formy socidlni podpory.

3.3.1 Zakony, urady, socialni pracovnici
Zakony v socialni oblasti se hlavné v posledni dobé

neustdle méni a Jje stédle slozitéjsi se v nich orientovat.
Mnoho =zakontu rodiny spi$ zatéZuje. UZ Jjen samotny fakt, Ze
stdle existuji bariérové urady, a tak je pro osoby na voziku
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prakticky nemozné si tam néco vyrizovat, dostatecéné vypovida o
tom, Ze Jje t¥eba mnohé zménit. BliZ$i1 rozebirdni zakonu neni

ucelem mé préace

3.3.2 Ustavni nebo rodinna péde
Bartornova (2006) wuvadi, Ze dnes do kojeneckého dustavu

pfrichazeji prfedev3im déti, JjejichZz postiZeni ohroZuje Jejich
zivot, musi byt pod stdlym dozorem 1lékatrt, aby byl okamzité
podchycen kazdy vykyv nebo zhorSeni Jjejich zdravotniho stavu.
\Y zivoteé takovych deti rozhoduji Casto okamziky a
bezprostfedni pomoc. Dale Jsou do téchto Ustavld prijimany i
déti postizZené, kde neni zadnd nadéje, Ze by se jejich stav
nékdy v budoucnu zménil nebo podstatné zlep3il. BohuZel,
presnéjsi progndza se muze vytvorit aZ v prvnich mésicich,
nékdy az rocich zivota. Jen v nékterych pripadech 1lze ftict
jasné, ze dité nevnimd a vyvo] neni mozny, coZ ukazuje i
nasledujici pfribéh.

,Slovo "ustav" padlo asi ve trech mésicich véku naseho
syna, a to z ust 1lékare - détského neurologa. Pl hodiny bddal
nad klukovym ndlezem, papiry s nasim tehdejsim vékem (ja 32,
manzel 33) a povolanimi, jeho zdvér jsme si do srozumitelné
cesStiny prelozili asi takto - dejte ho pryc¢, stejné vas mozZna
nebude ani vnimat, mdte jesté poslednich par let na to, abyste
si udélali zdravé dité, navic budete chtit oba délat dalsi
kariéru... Pres to vsechno jsme nevahali. Lidi si berou domi
psy a kocky z utulku, a my nékam Soupneme vlastni dité jenom
proto, Ze neni dokonalé? Nastésti mél doktor pravdu jen
cdstecné. Kluk sice nechodi, sdm se nenaji ani neumyje, je na
plenach atd., ale vnima zatracené dobre nejen nads. Nepatrfim k

tém optimistum, kteri tvrdi, Ze postizZené dité je pro rodinu

42



pozehndni, prdla bych si samozrejmé - kvuli nému i kvuili sobé
- aby byl zdravy, ale to, co se stalo, beru prosté nikoli jako
ranu osudu, ale jako holy fakt, se kterym je potreba se
vyporddat tak, aby se nikdo ze zucastnénych nezbldznil...“ (
15. 12. 2006, Deli)

Jedna z vyvhod ustavni péce tedy Jje zabezpeceni zvlasStnich
potteb, které vyplyvajl ze zdravotniho stavu ditéte a rodice
by je zabezpecit nemohli.

Pokud je dité postiZené tak tézZce, Ze by péle o néj byla
pro rodinu Jjen tézko zvladnutelnd, a v ptripadech, kdy je
jasné, Ze ani ta nejintenzivnéjsi péce a laska nepomize, Je
podle Bartonové (2006) rozumné umistit dité do trvalé ustavni
péce.

Ustavni péde muZe byt i pomoci pro rodinu, kterd se o
postizZené dité stara doma. Rodic¢e ji mohou vyuzivat jako péci
respitni, tedy odlehéovaci, tedy Jen na par dni, ¢i hodin
tydné.

Dale Bartonova (2006) uvadi, ze dité, které prijde brzy do
Ustavniho prostfedi, si na néj zvykne Jjako na svaj domov.
PrestoZe, Ze si ho rodic¢e berou na vikend, svatky nebo na
dovolenou do rodiny, povazuje ustav za svij domov. S timto
tvrzenim vs$ak nesouhlasi autorka néasledujiciho ptrispévku, JjezZ
mad sestru v Ustavu a bere si ji pravidelné domta. Jeji slova
p¥ilis nenasvédcuji tomu, Ze by sestra brala ustav jako svij
domov.

,Rada bych se s vami podélila o svij pribéh. Vyrostla jsem
v rodiné s moji mentdlné retardovanou sestrou (disledek Spatné
vedeného porodu). Je mladsi nez ja. Kdyz ji bylo 18 let dali
ji rodice, s tézkym srdcem, ale po domluvé s psychologem
(didvody naleznete velmi pékné popsdny ve vySe umisténém

prispévku Toma) do ustavu. Brali si ji velmi casto domd 1 v
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dobé, kdy o kazdou mimorddnou ndavstévu ¢i odvoz domd bylo
treba zddat pisemné. KdyZz rodice zemreli, pokracuji v péci o
sestru jd. Poméry v ustavu se velmi zménily k lepsimu. Presto
se sestra do ustavu vraci méné rada, neZ z ného odchazi."“
(12. 9. 2007, Dary)

Problém u déti, které pro$Sly ustavni péci, Jje psychické
deprivace, pise VAagnerova (2000). U nékterych déti 1ze Jjen
velmi tézko wurcit, nakolik a co wvnimaji a témto lezicim
postizenym v zartrizenich Ustavni péce, diky nedostatecnému
personalu nelze vénovat tolik =zv1lastni pozornosti. Takze 1
kdyby u ného néjaky pokrok byl moZny, v uUstavu rozhodné
nenastane.

,Mam kluka, ktery jenom lezi a nemluvi, ale vnima.
Nedokdzi si predstavit dat ho do ustavu. Domdci péci a ldsku,

ddny ustav nenahradi. Znadm rodicde, anebo matky samozZivitelky,

N¢

?\\‘

teré ddvaji na pdr dni dité do ustavu, aby si odpoclinuly a
byl 1 prfripad, kdy si dité vyzvedly =zcela dehydratované a
pohublé. A primo z takového ustavu jeli rovnou do Spitdlu na
kapacky. Je to pripad od pripadu a netvrdim, Ze je to vsude
tak."™ (15. 12. 2006, Saly)

,Malou bych nikdy do ustavu nedala, je to mé slunicko a 1
pres jeji postiZeni, jsem velmi rd&dda, Ze ji mam. Tim, Ze se jiI
vénuji, déla velké pokroky, v ustavu by strddala. Lituji
vSechny déti, které tam skoncily. Ma dcerka je Stastny
¢lovicek, ktery ma rad 1idi, zvirata a ZzZivot. Mnozi by Jji
mohli zdvidét. Chybi ndm jen néjakd opora a pomoc, abychom to
obé zvladly a jd nebyla na vSe sama."“ (10. 9. 2007, Eva)

Dalsim problémem Jje podle Vagnerové izolace od prostredi
vrstevnikll bez postiZeni, a tim 1 problémy v socializaci.

Casté odtrZeni od reality, chyb&jici poznéni rtznych roli a
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fungovani rodiny, vede k socidlnimu selhd&vani téchto 1idi,
pokud v dospélosti ustav opusti.

Do Jedlickova ustavu jsem se dostala kvali Skole, tedy
vlastné Skolce. Prestoze mudj kognitivni vyvoj byl v normé,
nechtéli mé prijmout do bézné Skolky. Skolka pfi Jedlidkové
ustavu se od jinych Skolek odlisovala snad jen rehabilitaci a
kolektivem vice ¢i méné postizenych déti. Ze Skolky jsem
prestoupila do Skoly pri Jedlickové ustavu. Ve tridé nds bylo
osm, vétsSina déti méla détskou mozkovou obrnu. Ucebni tempo
bylo prizpuisobené tém nejslabsim a ja jsem se ve Skole velmi
nudila. Odpoledne jsem travila ve ,druziné", kterd spocivala
prakticky v tom, Ze jsme byli zavireni na patre, kde mély déti,
které tam zistdvaly, pokoje. Jen malokdy se nam nékdo vénoval,
pozdéji jsme mohli chodit do dilny treba plést kosiky. Po
odpoledni druziné jsem chodila domi, ale c&dst mych spoluzaku
zuistdvala na interndtu. Ve sSkole uzZ jsme rehabilitaci témér

neméli.

3.4 Skolstvi

Zakladni pravni atribut demokratické spolecnosti, tedy
prdvo na vzdélani a informace, nemtZe Dbyt nikomu odepten,
tvrdi Novosad (2006, s. 26). Vzdélavani zdravotné postizZzenych
déti Jje Jednou =z nejuc¢innéjsich metod kompenzace duasledkt
postizZeni. Pravé nedostatecna uUroven vzdélani je prekazkou pri
hleddni pracovniho uplatnéni na trhu ©prace 1 vyraznym
limitujicim faktorem pro samostatnou vydeélec¢nou c¢innost. Proto
by rodic¢e téchto déti méli od poc¢atku usilovat o to, aby se
jejich détem dostalo moznd nejlepsiho vzdélani, pochopitelné s

prihlédnutim k zdravotnimu stavu a schopnostem ditéte.
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BohuZel, v celé Ceské republice Jjedt& prevlddd organizace
vzdélavaciho systému zaloZeného na koncentraci déti, zakl a
studentli se zdravotnim postizenim na Jjednom vzdélavacim misté
(specidlni Skola, ustav) . Tento systém byl zaveden v
padesatych letech minulého stoleti a odpovidal tehdejs3im
pfedstavam o moznostech vzdeéldvani 1idi s ©postizenim. Ve
vyspélych zemich svéta byl v pribéhu sedmdesatych a zejména
pak  osmdesatych letech minulého stoleti zménén systém
vzdélavani osob se zdravotnim postizZenim smérem ke spolecdnému
vzdélavani déti zdravych i déti s postiZenim. (Infoposel,
2002)

V Ceské republice byly =zaklady spole&ného vzd&lavani
poloZeny teprve po roce 1991 p¥ijetim Vyhladky MSMT &.
291/1991 Sb., o zakladni Skole. Vyraznou zménu Vv oblasti
vzdélavani déti a zakl se zdravotnim postiZenim prinesl Zakon
¢. 561/2004 Sb., o predsSkolnim, =zakladnim, stfednim, vys$sSim
odborném a Jjiném vzdélavani (Skolsky zakon) a Vyhlaska C¢.
73/2005 Sb., o vzdélavani déti, 2z4aka a studentl se specidlnimi
vzdélavacimi pottrebami a déti, zakd a studentd mimoradné
nadanych. Z téchto prdvnim norem vyplyva 3$iroky rozsah péce o
déti a zadky s postizenim vcéetné mozZznosti jejich individualni
integrace nebo skupinové integrace do béznych Skol. Na
zdkladnich Skolach praktickych a zdkladnich Skolach
specidlnich se datri zavadét nové zpusoby vzdélavani jednak v
ramci vlastnich inovaci a Jjednak aplikaci vysledktd spolupréice

se zahranic¢im.

3.4.1 Integrace nebo specialni Skola
Matéjcek (1991, s. 66) uvadi, ze pokud je postiZeni ditéte

jen télesného réazu, Jje pro dité i Jjeho rodinu idedlni, je-1li
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zatrazeno do béZného skolského zatrizeni. Podle zavaznosti wvady
a podminek Skoly (pfedevsim otazka architektonické
bariérovosti) Jje t¥eba Zzvazit, bude-11 dité potrebovat
osobniho asistenta. Novosad (2006, s. 26) souhlasi a pise, zZe
Skola spolu s rodinou ma& nejvyznamneéjsi vliv na rozvoj v3ech
slozek osobnosti ditéte. A proto by mél byt cil zaradit co
nejvice postizenych déti mezi zdravé. PostizZenym détem to
nejen zvedne sebevédomi, ctizadost a socidlné adaptadni
schopnosti, ale podle Novosada to i pomize vytvaret
nezkresleny obraz, ktery o nich budou jejich spoluzidci mit,
coz se pozdéji odrazi 1 na pristupu verejnosti. Ale existuji
vyjimky, pro déti se zavaznym télesnym, smyslovym nebo
mentdlnim postizenim, kde dochazi 1 k vyraznému poSkozeni
kognitivnich funkci, a =zatrazeni do béznych 8kol tak neni
mozné, Jjsou tu Skoly specidlni. Matéjcek (1991, s. 67) wvsak
upozornuje, Ze samotné zJjistovani intelektovych schopnosti
postiZeného dit&te je problematické. Casto totiZ byva zasaZena
i fYel, zpravidla se to tykd déti s détskou mozkovou obrnou,
takze nemame spolehlivou oporu nejen v nazorovych a
perorac¢nich zkouskach, ale ani ve verbalnich testech. Matéjcek
piSe, Ze se mnohdy vice Zfidime tim, co dité naznacuje, nez
tim, co vykonava. Ale rodice obvykle védi, Jjak dité wvyjadruje
svij souhlas, a tak odbornik musi od nich tuto znalost prevzit
a prizplsobit formu vySetteni ditéti. Zaroven dité nesmi moc
podnécovat k zaujaté spolupréaci, protoze by ho tim moc
vzrusil, Jenze kazdé vzruSeni zhorsSuje pohybovou koordinaci
ditéte a =zvySuje spasticitu, ptripomind Matéjcek. Vyznamnym
voditkem pr¥i odhadu intelektové vyspé€losti ditéte se stava
jeho komunikace s jeho znadmym socidlnim okolim, na kterou se
specialné musi odbornik zamé¥it v anamnéze. Matéjcek také

varuje, ze odbornici si musi dat pozor, aby uUroven mentadlniho
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vyvoje u postiZeného ditéte nepodcenili. KdyZz si nejsou
vysledky vySetfeni Jjisti, neméli by ditéti uzaviit cestu ke
Skolnimu vzdélani tim, Zze ho prohlédsi =za nevzdélatelné.
Odbornici, tedy psychologové, specidlni pedagogové i odborni
lékari spolu s rodi¢i rozhodnou, Jjestli dité =zvladne naroky
béZné Skoly, nebo jestli pro ného bude lep$i Skola specialni.

I presto ze Jje intelektudalni vyvoj ditéte v normé,
integrace do ,normalni“ Skoly mu nemusi vyhovovat. Matéjcek
(1991, S. 67) zde poukazuje na situaci Vv Americe v
sedmdeséatych letech, kdy padl v ramci nového hnuti pozZadavek,
aby vs$echna specidlni zarizeni pro postizené déti byla zrusena
a détem Dbylo zajisténo misto v ,normdlnim proudu zivota“.
Zapojit tyto déti mezi déti zdravé a nepostizené, aby si
vSichni zvykli. U déti télesné postiZenych hnuti zaznamenalo
uspéchy, ale u déti se smyslovymi defekty a u déti s tézZsim
stupném mentédlni retardace byly vysledky, podle Matéjcka,
problematické. Tyto deti nebyly mezi zdravymi detmi
Stastnéjsi, ale citily se mezi nimi casto az prilis osamelé.
Odlisnost postizZzenych déti totiz ,neni uméle vytvofena Jjenom
organizaci Jjejich specidlni vychovy a vyuky, ale Jje dana
povahou a stupném defektu."“(Matéjcek, 1991, s. 67). Pri
integraci tedy kromé intelektu zalezi 1 na osobnosti a povaze

ditéte.

3.4.2 Zakladni Skola - Sikana

Jednim z davodd, pro¢ se rodic¢e rozhodnou dat své
postizZzené dité do specidlni 3koly nebo napfiklad Skoly pti
Jedlickové  ustavu, maze  byt, kromé  pripadné snizenych
intelektovych schopnosti, i strach ze Sikany v bézné Skole. A

podle zkuSenosti v knize Michala Kold¥Ye Bolest $ikanovani

48



(2001, s. 45) je tento strach z c¢asti opravnény. Pokud je dité
submisivnéjsi a citlivé, snadno Dby se mohlo stat tercem
posméskli 1 ublizZovadni se strany spoluzdkdl a nezvladlo by se
branit

,0d prvni trfidy si s ni nikdo nehrdl, protoZe pry nikam
nedojde. Jana byla totiZz postizenda détskou mozkovou obrnou.
Nékdy ji sice pod ndtlakem pedagogli nékam odvlekli, ale tam ji
nechali. Jejich krdtkodobou pozornost ziskala pouze tehdy,
kdyz jim néco dala. Celé se to jesté zhorsilo, kdyz Jana
presla na druhy stupen do jiné Skoly. Necekala ji sice
,privitacka", jak byva nékdy zvykem, ale déti ji neprijaly a
zacaly ji ,virtudzné"“ trdpit. Jejich fantasie a radost z
utrpeni obéti byly bezmezné. Jana se citila hrozné a casto
dlouho plakala. Jednou deti ,s citem pro demokracii" vypsaly
referendum, zda s nimi miZe jet Jana na hory, ¢&i ne. VétsSina
nechtéla. Pozdéji cela trida verejné odhlasovala, aby Jana
odesla z jejich tridy. Diivod tohoto kolektivniho rozhodnuti
byl ,prosty"“. Za vSechny problémy - at uzZ prospéchové, nebo
kdzeriské - je zodpovédna Jana. Ona je vinik vseho Spatného, co
se ve tridé déje! Proto bylo zakdzdno s Janou mluvit. Nevole a
Stitivost vuc¢i ni se stdle stupriovaly. Nakonec jeden zoufaly
pedagog tyto vztahy pripodobnil k vyhrocené rozvodové situaci,
kdy jeden =z manzZeld tvrdi, Ze s tim druhym nemiZe byt pro
neprekonatelny  odpor.“(Kolar, 2001, str. 45) - Toto  je
zkusenost jedné divky, ktera byla integrovana do ,normalni™
Skoly, uvedend v knize Bolest S§Sikanovdani od Michala Kolare.
Tento priklad ukazuje, Ze situace postiZeného ditéte mizZze byt
mezi zdravymi spoluzdky dost tézka. Pro svou odlisnost a
zvlastnost se mizZe stdt ,dobrou obéti“ a stane se jakymsi

ventilem pro odbourdni agresivity a frustraci ve tride.
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Na zdklade své zkusSenosti mohu rict, ze kolektiv
postiZzenych déti je v podstaté normalni kolektiv, kde plati
stejnd pravidla jako ve skupiné zdravych déti. Proto by nemélo
byt prekvapujici, Ze 1 tady se mizZe objevit Sikana. A skutecné
se tu objevuje a mnohdy 1 v necekaném rozméru. Mezi
postiZenymi détmi nepanuje néjakd nepsand solidarita, jak si
mizZze myslet okoli. Déti se déli na vidce, na oblibené a pak tu
existuji i déti neoblibené, na kterych se ostatni ,vybijeji™.
Casto jde o projevy frustrace z vliastniho postizZeni,
posmivdnim a ukazovanim na chyby druhych, své vlastni chyby
zakryvaji. Mohu potvrdit, Ze k Sikané v tomto prostredi
dochdzi. Ale byla jsem svédkem jen jejich mirnych projeva.
Napriklad zdmérné ,lekani" déti s détskou mozkovou obrnou,
nékdy az kruté slovni zerty, verejné ponizovdni méné bystrych
déti tim, Ze néco nevi, neumi rychle odpovédét, nebo jsou
jejich odpovédi naprosto nesouvisejici.. Mé dalsi zazitky se

Skolou jsou v Priloze ¢. 8 Ja a Skola

3.5 Kamaradi

Pot¥eba mit kamarddy Jje pritomnad témé¥ u vSech 1idi.
Clov&k se chce zapojit do socidlni sit&, md strach ze samoty.

Stejné je to i u déti, at uzZz jsou ¢i nejsou postizené.

3.5.1 Prvni kamaradi

Newman (2004, s. 125) pripominéd, Ze socidlni vyvo]j zaciné
v okamziku, kdy si dité wuvédomi, Ze Je Jedinecnd Dbytost s
vlastni identitou. Postupné si zacne osvojovat dovednosti
pot¥ebné pro zivot ve spolecCenstvi 1idi, nejprve je to rodina,

pak dalsi ptribuzni, kamaradi, 1lidé =ze sousedstvi apod. Pred
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ditétem je Ukol naucit se komunikovat s ostatnimi lidmi, délit
se o véci, brat ohledy na druhé a ridit se vSeobecné
pfijimanymi pravidly mezilidského styku.

PostiZené dité mlZe byt v procesu ziskavani pratel omezeno
tim, Ze se nékam dostane jen s cizi pomoci. Vagnerova (2000,
s. 177) pise, zZze dité si musi osvojit socialni role a to
zavisi na roz$itovani socidlnich kontaktd, jeho zkuSenostmi s
rliznym prosttfedim a nakonec i schopnosti se urcitym a zadoucim
zpusobem chovat. Dité musi prijmout a naucit se rltzné role a
dité s postiZenim to ma o to tézsi, Ze m& navic 1 roli
handicapovaného jedince. Rozvo]j roli ve spolecnosti vrstevnikl
byvd u postiZeného ditéte c¢asto omezen Jjen na styk se
sourozenci. A pravé primdrni nezkuSenost vede ¢asto k
pretrvadvajicim problémim ve vztahu k vrstevnikim. Je to
neschopnost navazovat kontakt, nejistota a obtiZe v rozlisSeni
socidlniho chovéni a dalsi. Role vrstevnika se v rodiné€ naucit
nedd. Mnohé postizZzené déti jsou socidlné nezkusSené, zavislé na
rodi¢ich a také zvyklé na komunikaci s dospélymi.

Jinak probihd socializace 1 u déti s postizenim, které
odesli do internatu, pise Vagnerova (2000, s. 182), protoze
dité tu maZe navazat vztahy vétSinou zase Jjen s postiZenymi
détmi, které majli podobné zkuSenosti, JjenZz neodpovidaji bézné
norme. Kontakty s vrstevniky bez postiZeni Jjsou velmi omezené.
Déti v misté bydlisté postiZené dité moc neznaji a tak ho mezi
sebe moc neprijimaji, dité nestaci Jejich aktivitdm a Jje
omezené. TakZe 1 Zivot v interndtu Jje vlastné Jjisty druh
izolace.

OvSem pokud neni dité dobre pripraveno, nemusi byt dobré
reseni ani integrace, varuje Véagnerova (2000, s. 183). Dite
totiz maZe ve tridé zGstat v izolaci, na kraji skupiny.

Spoluzadci mu sice nemusi ubliZovat, ale ani si ho nev3imaiji.
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Casté je to u problémd v komunikaci (vada Fedi). Podle
Vagnerové (2008, s. 259) ma vliv na prijmuti ze strany
zdravych  déti i napadnost zevneéjsku. Dochéazi pak ke
generalizaci predstavy o mitre Jjejich postizeni. Je povazZovano
za méné& inteligentni, schopné a dald3im predsudkim. Radi sem
déti s rozsStépem rtu a patra, DMO a podobné viditelnych
postiZeni. Vrstevnici tyto déti casto odmitaji, nechtéji s nim
byt v blizs$im kontaktu, protozZe se jich naptriklad Stiti.

At uz Jje dité Jakkoliv postizené, bude pro néj tézsi

¢

id

(D¢

zvladnout Gspésné socializac¢ni vyvo] a ziskat ve t
prijatelnou roli. Ptric¢iny neutuspéchu Jjsou podle VAagnerové
(2000, s. 183) rtzné: nezkuSenost, pretrvavajici =zavislost na
dospélych, nebo také fakt, Ze se rodic¢e koncentruji Jjen na
prospéch a vyznam détskych kontaktd podcenuji, Je to ale i
odlisné zdjmové zamer¥eni, nebo nadmeérna rodicovska
protektivita.

Zprvu opravdu zdlezi na rodicich, jestli ditéti umozZni
chodit na ritzné krouzZky, jezdit na tdbory a chodit na navstévy
ke spoluzdakim, a tim ditéti rozsiri jeho socidlni prostredi.
Jeho socidlni rozhled je vSak omezen jeho nepohyblivosti a
zdvislosti na druhych osobdch, jejichZz zdjmim se musi casto
podrizovat. Dilezité také je, aby  ho rodice nechali
zucCastrnovat se néjaké aktivity samo.. Protoze, jak ukazuje
kazuistika Simony (Priloha ¢. 5), neustdld pritomnost jednoho
z rodicd ditéti prakticky zabrdani se zapojit. ZkuSenosti se
svym navazovanim prdatelskych vztahd popisuji v priloze ¢&. 9

Moji kamaradi
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3.5.2 Problémy s komunikaci
Komunikaci s lidmi s postiZenim se zabyva naptriklad Slowik

(2010, s. 36-38). Pise, ze pokud se 1lidé setkaji s na prvni
pohled ©postizenym ¢&loveék, Dbyvaji casto ovlivnéni prvnim
dojmem, ktery Jje spojen s pocity, Jjako Jjsou nejistota, obavy
nebo dokonce 1 odpor. Tyto pocity Jsou prirozené a prilis
ovlivnit nejdou, ale pristup ke komunikaci s postizZenym
Clovékem lze. A po prekonani ostychu pak 1lidé casto zjisti, Ze
mluvi s normdlnim c¢lovékem, ktery jen vypadd Jjinak. Slowik
varuje pred srovnavanim vzhledu a projevd naptriklad u 1idi s
DMO s Jjejich inteligenci. Komunikace s 1lidmi s fecCovymi
obtizZzemi Jjako Jsou dysartrie vyzZaduji hlavné c¢as a trpélivost,
neni nutné slova a mySlenky za <&¢lovéka doplnovat. Nutné Jje
aktivni naslouchani. Pristup k lidem s postiZenim by meél byt
citlivy a empaticky ale nikdy ne litujici. Je to pro c&loveéka s
postizenim, ktery chce byt rovnocenny komunikac¢ni partner,
ponizujici. Vétsina z 1idi s postiZenim se se svou situaci
vyrovnala a nebere Jji Jjako tragicky znicujici, spisS naopak,
handicap Jje vyzva. Slowik piSe, Ze Jje 1 zpravidla zbytecné
vSemozné se vyhybat tématu postizeni C¢lovéka, se kterym
komunikujeme, vs3em je jasné, Ze tato okolnost hraje roli a zZe
spoustu okolnosti s ni souvisejici nas zajima. Lidé se nemaji
bat zeptat, ale maji se ptat tak, aby neurazili a jen tehdy,
pokud je dotyény ochoten a pripraven odpovidat. Vétsina 1idi s
postiZenim tento zajem povazuje za prirozeny, tika Slowik, a
nasilné plsobi spis obchazeni vSech néaznakl, které by mohly
téma postizeni néjak pripominat.

Slowik (2010, s. 37) i DblizZze specifikuje komunikaci s
¢lovékem na voziku. Pokud <¢&lovék na wvoziku nemd Zzadnym
zpusobem narusSenou komunikaé¢ni schopnost, je interpersonalni

komunikace 5] nim ovlivnéna »pouze™ nestandardni polohou
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doty&ného pf¥i interpersondlnim kontaktu. Clovék na voziku
vnimd prostor kolem jinak a je omezen v nékterych neverbalnich
projevech (gesta, postoje téla). Pro wudrzovani adekvatniho
zrakového kontaktu je dobré se ke <&¢lovéku na wvoziku sklonit.
Del3i stani nad c¢lovékem na voziku je neslusné a neefektivni.
Nejlep$i Jje se také posadit. Slowik pripomind, ze se vzdy
obracime na c¢lovéka na voziku a ne na jeho doprovod, pokud k
tomu neni néjaky zavazny davod. Pokud chtéji 1idé nabidnout
pomoc, nemaji se bat zeptat se, jak.

Pro ,zdravé"“ déti byva nékdy obtizné najit ten ,spravny"
pristup a druh komunikace s ditétem postizZenym. Toto se
samozrejmé tykda 1 dospélych 1idi. Nékdy prosté nevi, jak s
postiZenymi mluvit, co vsSechno pred nimi mohou rict, aby se
jich treba nedotknuli nebo je neurazili. Nékdy maji tendenci s
nimi mluvit, jako s malymi détmi, protoZe si mysli, Ze tak jim
postiZeny c¢lovék bude lépe rozumét. Malé déti toto neresi, ale
s pribyvajicim vékem, vlivem okoli a rodicd to resit zacnou. A
tak dost casto dochazi k tomu, Ze s postiZenym nemluvi
,normalné", casto se zarazi, protozZe si mysli, Ze rekli néco
nevhodného a situace se stdva rozpacitou pro obé strany. Uz
postiZzené déti rozpaky druhého rychle vyciti a je to pro né
neprijemné. VétSinou md& snahu druhého rozpakld zbavit a
presvédcit ho, Ze se s nim mizZe bavit o vsSem a ,normalné“, ale
to byva dost cdasto velmi obtizné. Ja osobné to resSim
sebeironickymi vtipy, jimiZz komunikacni bariéru zpravidla

rychle prorazim.
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3.6 Partnerské vztahy

Partnersky vztah a jeho vyznam

Partnerské vztahy Jjsou vyvrcholenim socidlnich vztahu.
Mlady c¢loveék si vytvari novy intimni vztah, ktery podle
Vagnerové (2000, s. 223) casto vede k zaloZeni rodiny. Pokud
si ¢lovék s postiZenim zalozi rodinu, je to brano jako dtkaz
uspésného zaclenéni do spolec¢nosti. Vagnerovad (2008, s. 186)
pise, ze ziskani partnera ma tak pro postizeného c¢lovéka Jjesté
vétsi vyznam, kromé& uspokojeni intimni potreby m& i socidlni
vyznam, Jje to Jjakési potvrzeni ,normadlnosti“. Zaroven tvrdi,
Zze 1 zde musi <¢lovék s postizenim prekonat tradu prekazek,
které vznikaji uz kvtli c¢asto problematické socializaci.

Partnersky vztah a zaloZeni je tedy pro lidi s postiZzenim
potvrzeni, Ze Jjsou <rovnocenni ostatnim, Jje to potvrzeni
vlastni hodnoty, ale podle Vagnerové (2000, s. 224) Jjsou
partnerské vztahy a zaklddani rodiny spis§ Gatékem pred
neschopnosti Zit samostatné a nezavisle. A pridavéa, Ze dva
postiZzeni mohou fesSit své problémy, kdyZz spoji vlastni
slabost. Vznikd novad mala skupina, kde je <&lovék v Dbezpeci
pfed okolnim svétem. O tom, ze vztah dvou Jjedincum s
postiZenim miZe byt i uUnik od svéta pise i Novosad (2009, s.
59) . Takovy vztah mad byt ale vyGsténim vzajemného sbliZovani,
nemajl se socidlné izolovat, ale snazit se vytvorit podminky,
aby fungovali uvnit¥ i navenek.

Novosad (2009, S. 53) pripominé, ze problematika
partnerstvi a sexuality 1idi s postiZenim Jje dlouhodobé
opomindna a =zanedbavéna. Rada zdravotn& postiZenych, ktefri
ziji v izolaci v Gstavni péc¢i ¢i v rodiné, tak trpi
permanentni citovou deprivaci a sexualni frustraci. To ma

potom vliv nejen na Jjejich Zzivotni motivaci, ale celkové to
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snizuje kvalitu Jjejich Zivota, nebot se k jejich =zadkladnimu
zdravotnimu handicapu ptripojuji i dalsi patopsychologické

tendence, které ohrozuji osobnost téchto 1lidi.

Problémy pri vybéru partnera

Hlavni problém je podle Vagnerové (2000, s. 223) predstava
o partnerstvi a rodicovstvi na jedné strané a redalné moznosti
na strané druhé. Predstava o budoucim partnerovi se vyviji s
vékem, nejprve Jje kladen ddraz na télesny vzhled a
pritazlivost, postizeny <&lovék v puberté si preje partnera
zdravého, nebo alesponl s mensim handicapem. Vagnerova vsak
tvrdi, Ze toto prani je malo redlné, a proto s vékem ustupuje
do pozadi. Tvrdi, Ze pozdéji daji 1idé prednost partnerovi
stejné postiZenému, protoZe u neéj hledaji pochopeni pro své
problémy.

Moje zkuSenost je naprosto opacdnd a vim, Ze nékteri 1idé s
postiZzenim v mém okoli to citi stejné. Dotaznikové Setrfeni miaj
ndazor potvrdilo. Ja bych partnera se stejnym postiZenim, jako
mam j&, nechtéla (a ani neni pravdépodobné, zZe bych nékoho
takového nasla). Nemyslim, Ze je to neredalné vidéni svéta z
puberty. Naopak, vede mé k tomu realita. Predevsim chci zit co
nejvic ,normdalné“™ a s nikym svou nemoc neresit. Dalsi velky
divod, ktery se mezi vozickdari resi, je prakticnost takového
souziti. Ono je tézké se ,vymotat“ v byté 2+kk s jednim
invalidnim vozikem, natozZz se dvéma. A také predstava, Ze s
partnerem potrebujeme pritomnost asistenta 24 hodin denné, a
musel by nam pomdhat treba 1 pri pohlavnim styku, je pro mé
naprosto neprijatelnd. A nejsem sama. Diskuze na toto téma je
mezi 1idmi na voziku velmi zZiva.

Na rozdil od Vagnerové, Novosad (2009, s. 59) mluvi o

normalnosti vztahu mezi jedincem s postizZenim a bez postizZeni.
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Zdravy partner se musi nauc¢it respektovat partnerova omezeni,
a zaroven objevovat, vnimat a rozvijet ty vlastnosti a
schopnosti, které ©partnera s postizenim ¢ini jedinec¢nym,
pritazlivym ¢&i atraktivnim. Druhy to ale nesmi wvnimat Jjako
samozf¥ejmost, ale musi to pro néj byt impulz, aby se vztah
nevyvijel Jjednostranné, ale Jjako pouto, do néhoZ oba vkladaji
svou individualitu, lésku a Uctu. Oba vkladdaji i1 sva ocekavani
a vali byt spolutvircem hodnotného Zivota dvou 1idi.

Navazovani a vyvoj partnerskych wvztahd Jje u 1idi s
postizenim podle Véagnerové (2000, s. 224) slozitéjsi, Jsou
omezeny moznosti setkavani, pokud Je <¢lovék v Ustavu, Je
izolovany, ma& mens$i moZnost kontaktd, Jje pod dozorem a to vse
omezuje ziskavani zkusenosti i mozZnosti volby partnera. Dalsi
vyvoj vztahu ovliviuje mozZnost schizek, moZnosti vzadjemného
poznavani a szivani partnerli, a to vcetné sdileni intimity.
Toto byvd u 1lidi s postiZenim ovliviovano socidlnim okolim, at
uz ustavnim reZimem, nebo kontrolou a zakazy rodict,
nedostatkem soukromi.

Clovék s té&Z8im té&lesnym postiZenim m& podle Vagnerové
(2008, s. 186) mensi Sanci ziskat partnera, pro kterého by byl
prijatelny, 1 proto, Ze postiZeni je dominantni znak identity.
Tento silny znak ptrekryvad i gender (pohlavni) roli. Nejprve je
to vozickar¥, potom muz nebo Zena. U 1lidi s vazZnym postiZenim
neni partnerstvi realizovatelné, protozZze chybi prilezitosti a
navazat intimni wvztah ani neumi, takZe dochdzi k pfetrvavani
zdvislosti na rodicich.

Novosad (2009, s. 55) rozebird dalsi faktory, které
¢lovéku S postizZenim ztézujil ¢i komplikuji vytvofeni
partnerského vztahu.

Jako prvni pripomind zdravotni stav, protoze omezeni

pohybu ¢i nezvyklé projevy mohou nezasvéceného c¢lovéka
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odradit. Takto postizeni 1idé maji sniZenou moznost volby
partnera, podle Novosada Jjsou zv1lasté znevyhodnéni 1idé s
viditelnymi télesnymi deformitami, nejcastéji vrozenymi, a
estetickymi handicapy 3jako Jjsou kozZni onemocnéni, stavy po
Urazech a podobné.

Druhy faktor je podle Novosada psychicky stav, ktery také
byvad handicapem ovlivnén. U ¢&lovéka s postiZenim se diky
hor$imu spolecenskému uplatnéni a vubec horsSimu prijmuti =ze
strany spolec¢nosti mohou objevovat rtzné specifické osobnostni
rysy a obranné mechanismy, které ale také ztéZujli mozZnost
navazani mezilidskych, natoz partnerskych vztahui. Jako
priklady téchto rysd a mechanismd uvadi Novosad pocity
méneécennosti, egocentrické sklony, projevy negativniho
sebehodnoceni nebo narusené adaptacni schopnosti. Novosad zde
hned doporucuje vcasné nasazené ©psychoterapie a nacviku
socidlnich dovednosti, nejlépe s nastupem puberty. Lidé s
postizenim, ktetri mohli wuplatnit své nadéni i schopnosti a
zapojili se aktivné do Zzivota kolem sebe, maji velkou vyhodu i
pro budovadni partnerskych wvztaht. Diky aktivnimu Zivotu totiz
maji moZnost ziskat mnoho socidlnich kontakttd, a tim i
zkusenosti v bézné mezilidské komunikaci a interakci. Navic
to, ze <¢lovék néco deéla a Jje v tom dobry, mu pomdhd lépe
korigovat své sebenazirdni a také sebevédomi, trika Novosad, a
tito 1lidé pak nejsou tolik ohrozZeni destruktivnimi tlaky
pusobicimi na jejich psychiku.

Tretim, ale neméné vyznamnym faktorem, je podle Novosada
(2009, s.50) socidlni klima. Pokud m& <¢lovék harmonické
zdzemi, které touhu po partnerském zZivoté podporuje a zaroven
ma Jjasnou zivotni perspektivu, m& i vét3i Sanci Jjak pri
hledadni partnera tak pfi Dbudovani wvztahu. Dllezitd Je tedy

rodina zijici plnym citovym zivotem, S realisticky
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optimistickym pristupem a primérenou sexualni vychovou, které
je zdroj motivace 1 premérenych Zivotnich postoji clovéka s
postizZzenim, a to pro néj znamend veétsSi Sanci na Uspéch jak v
zivoté, tak v partnerskych vztazich. Na druhé strané stoji
podle Novosada 1idé, kteri prosli ustavni vychovou a chybi jim
pozitivni vzory, pro které je moZnost fungujiciho partnerského
vztahu mnohem wvzdalenéjsi. Je nutné se Jjim vcas veénovat s
edukac¢ni a terapeutickou podporou psychologa, socidlniho

pracovnika i specidlniho pedagoga.

Riziko nesoumérného vztahu

Vagnerova (2008, s. 186) pise, Ze Clovék s postiZenim trpi
socidlni deprivaci, a to mbAzZe vést k fixovani se na
Jjakéhokoliv c¢lovéka, ktery Jje nablizku, naptriklad na osobniho
asistenta. JenZe =z pohledu zdravého partnera Jje tato vazba
prilis silna, neprimérend a zatézujici, takze Jji zpravidla
odmitne. Je to vlastné sebeobrana pred pohlcujicim vztahem.
Clovék s postiZenym ¢&ekd od vztahu mnohem vic, neZ mu miZe dat
a nez Jje beézné, protoZe jeho pottreba citové vazby, partnerstvi
ale 1 pratelstvi nebyvéd dostatecné naplnéna. Toto muze dojit
az do stavu, kdy c¢lovéku stac¢i jakykoliv vztah, pokud je druhy
dostupny a nejde uZ vubec o jeho vlastnosti.

Dale autorka pisSe, Ze postizZeni Jje faktor, ktery mlze
ménit mezilidské wvztahy. MOze se stat, Ze v tomto vztahu se
objevuje autoritd¥skd manipulace, potteba pecovat, soucit,
pocity wviny ale 1 dals$i emoce. Tento vztah Jje tak casto
asymetricky. Chovani <¢lovéka s postiZzenim navic casto neni
adekvatni, kvali jeho odlisnému sebehodnoceni. Naopak
symetrizujici faktor Jje, pokud Jjsou oba partneri postizeni.

MGzu rict, Ze ja takovymto zplisobem neuvazuji. Témér cely

Zivot jsem mezi zdravymi détmi a lidmi a tak naopak mysSlenka,
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Ze bych si méla najit partnera s postiZenim, mi prijde
neprirozend. Samozrejmé pokud bych nékoho takového potkala
nahodou a zamilovali jsme se, vztahu bych se nebrdnila. Ale
cilené ho nehledam. Radéji budu sama, nez s néjakym partnerem,
byt zdravym, se kterym bych ale byla jen proto, Ze mu nevadi
mij vozik. To mi prosté nestaci. Myslim si, Ze si partnera
hledam podle stejnych kritérii jako mé zdravé kamardadky. A
mGzu rict, Ze celkem uUspésné. Nutno ale *rict, Ze ja mam
potreby citového vztahu a pratelstvi saturovany podle mé

dostatecné.

Partnersky vztah a ziskané postizeni

Partnerské vztahy 1idi, kteri postiZeni ziskaji, naptiklad
Urazem, se podle Vagnerové (2000, s. 224) casto rozpadaji.
Casto je to také =ze strany partnera s postiZenim, protoZe
prizplsobovani se zivotu naptiklad na voziku neni jednoduchy
proces. Lidé byvaji precitlivéli na projevy soucitu, a proto
¢asto partner na voziku vztah ukonc¢i, kdyz m&d pocit, Ze zdravy
partner Jje s nim Jjen ze soucitu. Pokud partnersky vztah
vydrzi, dochédzi podle Vagnerové (2008, s. 187) k proméné
partnerskych roli ztrdtou ¢i ubytkem predchozich kompetenci a
to je zatéz. Vagnerova pripomind naptriklad ztratu citlivosti a

potence.

Sexualita

S tématem partnerského zZivota samozfejmé souvisi 1 téma
sexuality, které se ale podrobnéji vénovat nebudu. Snad jen je
tteba pripomenout, co pise 1 Novosad (2009, s. 56), zZe
sexudlni Zivot se samozrejmé tykd i 1lidi s postiZenim a Je
nutné ho zbavit Dbariér nejen vnéjsich (bariéry sociédlni,

ekonomické, architektonické a komunikacéni), ale 1  Dbariér
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vnit¥nich, tedy predpojatosti a predsudkd v mySleni 1idi.
Novosad zminuje, Ze stale existujil 1lidé, kteri citi sexualitu
Clovéka s postizenim Jjako néco amoralniho, nenormalniho,
zradného ¢i neprirozeného. Jak ale pisSe, opak je pravdou.
Nikomu nesmi byt upfeno naplnéni pott¥eby citového vztahu a
intimity, touhy a sdileni téchto pfrijemnych pocittd s dalsi
osobou. I <c¢lovék s Jjakymkoliv postiZenim Je 1individudlni

bytost se svymi touhami, sny, nadanim a pocity.

Eliska

Eliska rikd, Ze se s partnerem sezndmili na internetu, tam
si podle Elisky dlouho (asi 3 mésice) psali a az asi tyden
pred setkanim  Kubovi  napsala o handicapu. Pozdeéji  ji
prozradil, zZe byl prekvapeny, nikdy se s tim nesetkal, ale
poznat Elisku chtél. Eliska rikd, Ze z jeji strany byly obavy,
jak to prijme, a z jeho strany zase obavy, aby na ném nevidéla
pripadné rozpaky. Setkdni probéhlo v d&ajovné. Rikd, Ze oba
byli nervdézni, ale vSe se rozptylilo béhem hovoru. UZ na prvni
schiizce Eliska o handicapu mluvila, aby bylo jasno, rikda.

Po pul roce spolu zacali bydlet v byté po babicce ,a
nastalo odkryti toho, co vSechno nezvlddnu, museli jsme se
sehrdt a jd se ucila se nestydét mu rict, s ¢im potrebuji
pomoct", popisuje Eliska.

Po 4 letech vztahu se Eliska s Kubou vzali. A nyni pldnuji
dité. Bydli ve vicegeneracnim domé s Elisc¢inymi rodici. ElisSka
rikda, Ze oba si jsou védomi Elisc¢inych 1imitid, presto ale
védi, Ze to zvlddnou.

,Zdakladem naseho vztahu je pomoc - Kuba je moje "ruce", ja
jeho podpora - mél obdobi, kdy se slozil kvili prdci. Byl 1 v

Psychiatrickém centru Praha Bohnice, protozZe se pridruzily 1
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néjaké resty =z détstvi, ale po roce se vSe usadilo, Kuba

AL}

zménil prdci a jedem ddl..."“, uzavird EliSka.

3.7 Zaméstnani

Podle Novosada (2009, s. 45) za praci povazZujeme télesnou
a dusevni aktivitu, kterd je smysluplnd a vede k urcitému,
predem zr¥ejmému, cili a k vytvareni hodnot. Tyto hodnot maji
vyznam pro jedince i spolecnost. Prace Jje predpoklad a nastro]
seberealizace.
Pfinos pro ¢lovéka: (Novosad, 2009, s. 45 - 46)
* Existenc¢ni a materidlni
Patti sem odména za préaci, pochopeni ceny a hodnoty lidské
préace, préace prinasi lepsi chédpani c¢asu, prostoru a energie.
* Rozvojovy a tvorivy
Rozvoj télesnych a dusevnich schopnosti. Prace umoziuje
¢lovéku tvaréim zplGsobem realizovat predstavy o svété, i
vysledcich a funkénich produktech lidské ¢innosti.
* Kooperac¢ni a socializacni
Navazovani na praci jinych a spolupréce, uceni respektu,
komunikace. Vrlstd do pracovni skupiny a tim vytvari podminky
pro své zaclenéni do spolecCnosti.
* Esteticky a kulturni
Zohlednéni estetickych kritérii jednotlivce, jeho umélecké
citéni a vyjadreni.
* Relaxaclni
Prdce odvadi od jednostranné zatéze a psychického napéti a
dédvd prilezitost k ¢&innostem, které ¢loveéka emocionalné

obohacuji.
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Novosad (2009, s.46) pripomina, Ze pracovni uplatnéni je
jednim =z prioritnich c¢il® sociédlnépedagogické 1 zdravotné-
socialni podpory 1lidi s postizenim, protoZze pak by bylo
vyuziti veskeré rehabilitaéni podpory Jjen cCéastecné. Protoze
pokud <¢lovék nemlize wuplatnit své dovednosti a védomosti,
podilet se na své sobéstacdnosti a navic se dostdva do socidlni
izolace, tak ztradci motivaci k praci na sobé, k prekonavani
prekazek, ke vzdeélavani a profesni prfipravé nebo k odbornému
rustu.

Vagnerova (2008, s. 184) uvadi, zZe clovék s postizZenim Je
omezen jak pr¥i volb& povoladni tak pf¥i hledéani mista. Casto
nejsou schopni splnit pracovni néaroky a nastup do préace
pfedstavuje za&téz. Jedinec je znovu konfrontovdn s majoritou
bez postizZeni a potvrzuje si svou odlisnost. Pric¢in problémt
mize byt hned nékolik - nezralost nebo neptrimérenost ocekavani
lidi s postiZenim, chybéni potfrebnych profesnich a socidlnich
dovednosti, ale 1 nepfipravenost zdravych 1idi, jejich
neinformovanost, neochota a pretrvavajici predsudky, a také
nevyhovujici podminky. Clovék s postiZenim musi p¥ijmout roli
odlisného, ktery Jje na Jedné strané privilegovan, ale na
strané druhé neni bréan jako rovnocenny, a to je tézké. Navic,
pfipomina VAgnerova, fada 1idi s postiZenim nedovede tyto
problémy tre$Sit samostatneé, protoze jejich dosavadni vychova k
tomu treba nevedla.

Profesni aktivita uspokojuje potfebu vlastni uzitecnosti,
dochéazi k aktivizaci mnoha schopnosti a dovednosti, a uchovéani
potfebnych néavyka. Dale pise Vagnerovad (2008, s. 184) o
udrzeni mnoha socidlnich kompetenci Jjako jsou schopnost
navazovani kontaktu, komunikace, respektovani urcéitych norem a
zvyklosti  apod. Dilezitost m& 1 uchovani sebevédomi a

sebelicty. Pokud zustane clovék s postizenim doma v izolaci a
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ztrati tak tuto roli, mlZe dojit k uUpadku jeho kompetenci a
nasledné celé osobnosti.

Vagnerova (2008, s. 185) tvrdi, Ze ve skupiné 1idi s
postiZenim Jje riziko nezaméstnanosti daleko vétsSi nez u
vétSinové populace. Nezamé€stnany c¢lovék prazivd frustraci a to
vede k aktivizaci tady obrannych reakci. Zavislost na
invalidnim dtchodu mGZe vést k pocitim ménécennosti, <&lovék
prichédzi o mozZnost socidlniho kontaktu a to muzZe vést ke
zhorSeni fyzického 1 psychického zdravi, =zvlasté pokud si
nenajdou vhodnou ndhradni napln. Reakci muZe byt prijeti role
mucednika, obéti, obvinuje spolecnost z toho, Ze ho nechala na
ulici a on musi Zebrat. Casto si vytvo¥i negativni vztah ke
zdravym lidem, wvini je za svou situaci, a mlze se objevit az
agresivni chovéani  vuci zdravym a Jjejich generalizované
odmitdni. Mysli si, Ze Jjsou zdravi nespravedliveé zvyhodnovani.
Tento iraciondlni posto] Jje navic posilovan faktem, ze
handicapovany Jjedna c¢asto s Ufedniky, kte¥i jsou zdravi, on je
na nich zavisly a 0fednici ke vSemu casto nevyhovi jeho
pozadavklm. Tento emociondlni postoj pak pfenese 1 na
spolecnost zdravych - podle Vagnerové se bude bat 1idi, mlZe
se stdt paranoidnim a citit z Jjejich strany ohrozeni nebo
nadfazenost. Pocit nejistoty a nespravedlnosti mlZe vést k
tendenci vymdhat v&echno, co mu podle néj naleZi, nebo mlzZe
zaujmout posto]j prijaté invalidni bezmocnosti, diky niz chce
dosdhnout Z&doucich «c¢ild. Nakonec se mlze objevit sklon k
ndhradnimu uspokojovéani, tedy k zavislosti na jidle, koureni,

alkoholu nebo drogach.
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4. Vyzkum a jeho vysledky

Vyzkumem Jjsem chtéla zjistit aktudlni situaci télesné
postiZenych v osobnim Zivoté. Rozeslala Jjsem dotazniky s
otazkami, které mapuji Jejich soucasny Zivot i ziskané
zkuSenosti. Na z&dkladé studia literatury byly formulovany

hypotézy, které jsou nasledné vyzkumem oveérovany.

Hypotézy

1. Vzdélani télesné postiZenych Je limitovano obtiznou
dostupnosti

2. Télesné postizZeni nemaji socidlni bariéry v prubéhu studia

3. Pracovni zaclenéni télesné postiZenych je komplikované

4. Lékarskd pécCe je pro télesné postizené obtizné dostupné

5. Télesné postiZeni maji obtiZe pf¥i navazovani partnerskych
vztaht

6. Télesné postizeni preferujl zivot s postiZenym partnerem

Metody ovérovani hypotéz

Udaje byly ziskavany na zadkladé& dotazniku. (P¥iloha &. 9)
Dotazniky Jjsem zasilala bud pfimo konkrétnim lidem, nebo
prostrednikim. Byly rozesladny z Centra pro studenty se
specidlnimi pot¥ebami Univerzity Karlovy, klientim Asistence
o. s. a studenttim 8kol pt¥i Jedlickové Ustavu. Procento
nadvratnosti se tedy neda presné zjistit. Vychazim ze vzorku 46
vyplnénych dotaznikt.

Dotaznik o rozsahu 24 otédzek tvorily uzavrené i otevrené
otazky. Ziskané udaje byly statisticky zpracovany a
interpretovany. P¥i interpretaci Jjsem vyuzila prostudovanou

literaturu, vlastni zkuSenosti i zkusSenosti ziskané v
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prostfedi handicapovanych 1idi. Cenné poznatky pfinesly téz

internetové diskuze.

Charakteristika respondenti

Dotaznikové Setfeni Jjsem zamérila pouze na 1lidi s télesnym
postizenim.
Pozn. V nékterych z nédsledujicich tabulek nesouhlasi celkovy pocet, protoze

respondenti uvaddéji vice moZnosti. Poclet procent slouzi k lepsSi orientaci

ve vysledcich, je zaokrouhlovadn na celd ¢isla, proto v nékterych tabulkach

Q

neni soucet 100 %.

Tabulka ¢. 1 Zakladni udaje

Pocet respondentt Muzu Zen Prdmérny vék

46 28 18 22,5

Vék respondentll se pohyboval v rozmezi od 16 do 33 let,
vékovy prumér byl 22,5 roku. Ve skupiné respondentd bylo 28
muzd a 16 Zen. Domnivadm se, e vékové rozmezli umozZiuje

relevantni zodpovézeni otazek.

Tabulka ¢. 2 Typ postizeni

DMO 23 50 %
Uraz 5 1 %
Nervosvalové postizeni 11 24 %
Vyvojové vady 7 15 %
Jiné 0 0

Pro UcCely dotazniku respondenti odpovidali na otazky,
které souvisely s Jejich ©postiZenim. 65 % z nich Je

handicapovanych od narozeni (DMO a vyvojové vady) .

Tabulka ¢. 3 Pohybuji se s pomoci

Voziku (elektricky/mechanicky) 35 76 %
Pomoci berli 5 11 %
Chodim 6 13 %
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Vice neZ polovina je odkazana na invalidni vozik. Pouze 6
chodi Dbez pomoci. Z Gdaja vyplyva, ze dotaznik vyplnili
respondenti se zavaznym stupném télesného postizZzeni a ziskané

udaje skutec¢né zachycuji situaci sledované Casti populace.

Tabulka ¢. 4 Dosazené vzdélani

Zakladni 24 52 %
Stfedni s maturitou 14 30 %
VOS 0 0

VS 5 11 %
Jiné 3 7 %

Zadny z respondentl neuvedl vy33i odbornou &kolu. Vysoky
poCet dosazenych zdkladnich vzdélani vyplyvad z toho, Ze 61 %
je dosud studujicich. V odpovédi Jiné vzdélani vsichni 3

respondenti uvedli Skolu praktickou.

Tabulka ¢. 5 V soucasnosti

Studuje 28 61 %
Pracuje/pracuje z domova 9 19 %
Pobira invalidni dichod 1 2 %
Studuje a hleda praci 1 2%
Studuje a pracuje 6 13 %
Hleda praci 1 2%

80 % dotazovanych studuje nebo pracuje. Pouze Jjeden muz Jje
doma a Zije z invalidniho dtchodu a Jjedna Zena hledd praci. 7
studujicich stac¢i soucasné pracovat nebo si hledd préaci.
Vzhledem k soucasnému procentu nezaméstnanych osob v Praze,
tj. 4,11 % (zdroj: CSU Hl. m. Praha, udaj byl platny ke dni

28. 2. 2011) je tento pocet velmi nizky.
Studium a zaméstnani

Tuto c¢ast dotazniku Jsem zamétrila na podminky studia a

zameéstnavani 1idi s postiZenim.
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Tabulka ¢. 6 Omezeni p¥i volbé studia

Neni bezbariérovy pfistup 14 26 %
Slozitost dopravy 6 11 %
Budouci uplatnéni vzhledem k postiZzeni 13 25%
NepfizplUsobeni pfijimacich zkousek a pribéhu studia 1 2%
Necitili omezeni 19 36 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, néktetri uvadéli vice moZnosti.)

o)

Pri volbé studia se 36 % respondentd necitilo nicim
omezeno, 63 % omezeni razného druhu vnimalo. Nékolik
respondentd oznac¢ilo vice problémd soucasné: 3 respondenti
uvadéli chybéjici bezbariérovy pristup a slozitost dopravy, 1
respondent pridadval i moznost budouciho uplatnéni a 2
pocitovali Jjako hlavni problém dopravu a budouci uplatnéni.
Celkem ctvrtina respondentli, coz je celkem velky pocet, byla
pri volbé studia limitovana postiZenim.

Chybéjici bezbariérovy pfistup je velky problém u budov,
které Jsou postaveny pred platnosti nového Stavebniho =zéakona
¢.183/2006. Tento zadkon oproti d¥ivéjsim vyhlaskam upravujicim
bezbariérovou pristupnost prohlédsil Dbezbariérové fesSeni a
uzivadni staveb =za vetrejny =zé&jem. Stavebni Urad mlZe naridit
vlastniku stavby, stavebniho pozemku nebo zastavéného
stavebniho pozemku zajisténi bezbariérového pristupu.
Provadéci vyhlasky Jsou Vyhlaska ¢.499/2006 Sb. o dokumentaci
staveb (zahrnuje podminky a pozadavky na srozumitelné
vyjadfené a kontrolovatelné feSeni staveb s ohledem na
pristupnost a uzivani osobami s omezenou schopnosti pohybu a
orientace) a Vyhléaska c. ¢.501/2006 Sb., o obecnych
pozadavcich na vyuziti Gzemi (stanovi podminky pro navrhovani
verejnych prostranstvi tak, aby bylo umozneno Jjejich
bezbariérové uzivani).

1. Hypotéza, podle které je vzdélani télesné postizenych

limitovano obtiZnou dostupnosti, se na zakladé dotazniku
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potvrdila. Pro 37 % respondentli  predstavovalo omezeni
bariérové prostredi, ale i ztiZend moznost dopravy. Musim
o)

zaroven uvést, Ze 36 % respondentl, ktetri se necitili nicim

omezeni, je dobra zprava.

Forma studia
42 1idi studuje ¢i studovalo prezencng, tj. 91 %
respondentli. Pouze 4 studovali déalkové a to z davodu prace pri

studiu nebo dlouhého dojizdéni do Skoly.

Tabulka ¢. 7 Pfi studiu mam/mél jsem problémy

NedostateCné dopravni Upravy 9 16 %
Doprava 5 9 %
Vztahy se spoluzaky 4 7%
Vztahy s vyucujicimi 6 11 %
Nepfizplsobeni vyuky 3 5%
Jiné problémy 3 5%
Nemam problémy 27 47 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentd, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

Témé¥ polovina respondentll si nemysli, zZze by méli pri
studiu néjaké problémy. 25 % pocitovalo problémy s bariérovym
prostfedim, tedy nepristupnost budovy (nevyhovujici WC, nebo
problémy pf¥i presunech mezi ucebnami) a problémy s dopravou.
18 % respondentd uvedlo problémy vztahové, dva respondenti =z
téch, kteri wuvedli Jjiny davod, ptiznalo dokonce Sikanu. 7

respondentt zasSkrtlo vice mozZnosti.

Tabulka ¢. 8 Mé pocity p¥i studiu (i pokud uzZ nestudujete)

Citim se spiSe zvyhodiovan 5 11 %
Citim se znevyhodiiovan 1 2%
Mam rovné podminky 40 87 %

40 respondentt tj. 87 % uvedlo, Ze si mysli, Ze pri studiu
méli rovné podminky. Vysoké procento mlZe byt ovlivnéno tim,

ze velkd Céast respondentd studovala v Jedlickové ustavu. 11 %
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se citilo spis zvyhodnovano (z uvedenych wvysvétlujicich
odpovédi to bylo kvili Individudlnimu vzdélavacimu planu, nebo
kvali rozpaktm pedagogtl) . A pouze jeden se citil
znevyhodniovan, ovsem neuvedl ¢im. Podle zkuSenosti Jjedné mé
zndmé na voziku c¢asto dochazi totiz 1 k druhému extrému v
pristupu uciteld. MGZe se stat, Ze aby vyudujici studenta s
postizenim nezvyhodniovali a nékdo je =z toho nemohl obvinit,
naklddaji na takového studenta jednou tolik povinnosti a pti

jeho hodnoceni Jjsou naopak mnohem prisnéjsi.

Tabulka ¢. 9 Spoluzaci (i pokud uz nestudujete)

Pomahaji mi/mam mezi nimi pfatele 39 81 %
NevsSimaji simé 2 4 %
Mysili si, naznaduji, Ze jsem zvyhodhovan 2 4 %
Jiné 5 11 %

(SouCet neodpovidid poltu respondentt, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

81 % student®@ spokojenych s pristupem spoluzadkll je cislo
velmi vysoké, které ukazuje na dobré vztahy wve Skolnich
kolektivech. 2 respondenti uvedli kombinaci moZnosti, tj. zZe
méli pratele, ale =zaroven si Jjich c¢&ast spoluZzadkll nevsimala
nebo jim naznacovala jejich zvyhodrniovani.

2. Hypotéza, podle které télesné postizeni nemaji socialni
bariéry v prubéhu studia, se potvrdila c¢astec¢né. VétsSina 1idi
s postiZenim, ktetri wvypliovali dotaznik, nemd& se spoluzaky
problémy. U této hypotézy vsSak musime vzit v Uvahu, Ze cast
respondentd studuje nebo studovala Skolu ptri Jedlickové
Ustavu, a tedy byla v kolektivu spoluzdklti s postizZenim. Lze
tedy predpokladat, Zze jejich vztahy se spoluzdky jsou Jjiné a
v mnohém snazs$i neZ u studentd s postiZenim integrovanych na

bézné Skole.
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Tabulka ¢. 10 Asistence ve skole

NevyuZivam 29 63 %
- nepotrebuiji 11 38 %
- pomahaji mi spoluzaci 18 62 %
- neni vhodny asistent
- finan¢ni situace 0

VyuzZivam 17 37 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, néktetri uvadéli vice moZnosti.)

Studentovi mohou ve Skole pomdhat dva druhy asistentd -
asistent pedagoga (upravuje Zakon ¢. 561/2004 sb.) nebo osobni
asistent (upravuje Zakon 108/2006 sb.). 63 % studenta vsSak
asistenci ve §kole nevyuzivd a spoléhaji vét$inou na pomoc
spoluzéku, coZ téZ potvrzuje Jejich dobré vztahy. 17
respondent®d, tj. 37 %, asistenci wvyuZiva. Skola jim c&asto

pomdha s organizaci, jen jednomu i s placenim asistence.

Tabulka ¢. 11 Pokud jesté studuji, co ocekavam po skonceni

studia

Budu doma v invalidnim dlichodu 0 0
Budu pracovat z domova 3 8 %
Chci pokraCovat ve studiu 12 33 %
Chci chodit do prace 14 39 %
Nevim 7 20 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentd, néktetri uvadéli vice moZnosti.)

Na tuto otédzku odpovidalo jen 35 respondentt, kteti dosud
neukonc¢ili studium. 47 % 2z nich se chysta =zahdjit pracovni
Cinnost, 33 % chce pokracovat wve studiu (jelikoZ respondenti
byli ve vétsiné =z tad stredoskoléakd, wukazuje toto vysoké
procento, ze velkd ¢ast =z nich chce dosdhnout vzdélani
vy$siho.) 20 % respondentd nevi, coz lze povazovat za
normalni. MuZe to ale wukazovat 1 na Jejich strach =z

budoucnosti vzhledem k postiZeni. Zadny =z respondentll se

nechystéd =zlstat v necinnosti doma, a to podle mé ukazuje na
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velkou chut po aktivnim zivoté 1lidi s teélesnym postiZenim.

Nucena neaktivita by pak pro né byla obrovska frustrace.

Tabulka ¢. 12 Najdu praci

Mam obavy, Ze nenajdu zadnou praci 7 19 %
Mam obavu, Ze nenajdu praci v oboru 11 30 %
Nemam obavy 19 51 %

Vétsina studentl nemd& obavy, Ze by nenasli uplatnéni v
pracovnim zivoté, byt tfeba mimo svuj obor. 9 respondentu z
11, ktetri préci uz maji, neodpovédélo, zbyvajici dva
odpovédeli, Ze obavy nemaji. Zrejmé véri, zZe v pripadé ztraty
zameéstnani by novou praci na3li. Strach, Ze nenajde Zzadné
zaméstndni, mé& jen 19 % respondentu.

Z drivéijsich odpovédi vime, ze 25 % respondentl se citilo
pri volbé studia omezeno praveé budoucim uplatnénim. Je tedy
patrné, ze c¢lovék s postiZenim musi uvazovat hodné dopfedu a
predstavovat si ruzné moznosti. Nékdo to citi Jjako omezeni,
nékoho by ani nenapadlo chtit pracovat napriklad jako kominik.
Myslim si, Ze c&¢loveék s postizenim, navic kdyZz je na voziku, mé
vybér povoléani velmi zUZeny a tim 1 vybér Skoly Jje <casto
predem jasny. Problém je, zZe ne vsSichni 1idé s postiZenim maji
kapacitu na to, aby se ,zZivili hlavou“. Pokud maji postiZené i
ruce, manuadlni prace neptripadd v UGvahu. Trpi-1li navic 1
dysartrii Jje nalezeni vhodné prace vice neZz slozité. Proto se
tito 1idé nékdy radéji smiti s tim, Zze zUstanou doma. Kdyz ma
¢lovék natolik tézké postizeni, Zze by potreboval asistenta,
ktery by vSe udélal =za ného, tak je to pro néj i financ¢né
vyhodnéjsi. V tom pripadé Jje daleZzité, aby si nasel néjakou
jinou kompenzac¢ni ¢innost a nezustal v izolaci.

3. Hypotéza, ktera pravi, Ze pracovni zaclenéni télesné

postizenych je komplikované, se casteéné potvrdila. Pracovni
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zaclenéni Jje pro télesné postizené respondenty problém, ale

(o)

vétSina z nich se toho neboji. 32 % respondentd jiz pracuje.

Tabulka ¢. 13 Bydleni

S rodidi 29 63 %
Kolej/internat 6 13 %
Sama 9 20 %
V domé s asistenéni sluzbou 1 2%
Jinde 1 2%
63 % respondenttd bydli s rodic¢i, céast z nich Jjsou jesté
studenti, ale ne zdaleka v3ichni. Jen 22 % bydli zcela
samostatné nebo v domé s asistenc¢ni sluzbou. Tato data

potvrzuji, Jak Je pro 1lidi s postizZzenim tézké najit si
samostatné Dbydleni. Musi prekonat hned nékolik prekazek, =z
nichz nejvétsi =z nich bude zavislost na pomoci rodicu,
nedostupnost vhodnych Dbytt, financ¢ni situace ale 1 sniZené
schopnost zatridit si samostatné bydleni a organizovat vSe

pottebné.
Lékarska péce
Urovenl lékarské pé&e je diilezitd pro zdravého &lovéka, tim

vice pro ¢lovéka s télesnym handicapem.

Tabulka ¢&. 14 ZkusSenosti s lékari

Dobré 14 30 %
Dobré i Spatné 2 4%
Ni¢im zvlastni 22 49 %
Spatné 8 17 %

V 79 % Jjsou uvadény bud dobré, nebo standardni zkuSenosti
s lékatrskou péci. To vypovidd o dobrém pristupu lékart k této
Casti populace. 17 % mé& zkuSenosti Spatné a ve dvou pripadech

byly zkuSenosti dobré i 3patné.
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Tabulka ¢. 15 Problém p¥i nalezeni vhodnych lékatft

Neni bezbariérovy pfistup 18 34 %
Nedostatek zkuSenosti s postizenymi, strach z diagnézy 9 17 %
Neochota se mnou ztracet Cas 2 4%
Odkazuji mé na jiné pracovisté 4 7 %
Nemam problémy 20 38 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

Konkrétni otadzka na prvni kontakty s 1ékatri ukazuje na
Castecné obtizZe. 38 % respondentd se nesetkalo s problémy pri
hledadni vhodnych 1ékatti. V 34 % brani navstévé lékare pristup
do budovy. Opakuje se tu situace s chybéjicim bezbariérovym
pristupem u Skolnich budov. V patndcti odpovédich se projevil
subjektivni pocit, 28 % respondentl citilo, Ze Jsou néjakym
zpusobem odmitani. Tézko fict, zda =za tim stoji nezkuSenost
lékat®® a strach, aby néco nezanedbali, nebo prosté Jjen
neochota YesSit méné obvyklou situaci téchto pacientt a
pripadné prekondvat prekdzky. 5 respondentt zaSkrtlo hned vice
moznosti (vSem 5-ti schazel bezbariérovy pfistup, 4 z nich se

k tomu setkali se strachem z diagnézy, 1 s odkazovanim na Jjiné

pracovisté a 1 ¢lovék zaskrtl vSechny predchozi moznosti.)

Tabulka ¢. 16 Se kterou specializaci mam nejvétsSi problémy

Zubni |ékaF 12 27 %
Gynekolog 6 13 %
Neurolog 7 16 %
Ortoped 15 33 %
Oftalmolog 1 2%
Urolog 1 2%
Jini 3 7%

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

Tretina respondentd mélo problém s nalezenim vhodného
ortopeda. Ale hned druhd problémova specializace byl zubni
lékatr, na JjehoZ nedostatek si stéZuje 1 vétsSinova populace. 6
Zzen potvrdilo, Ze mélo problémy s nalezenim gynekologa. To

potvrzujli stiznosti 1lékarky =z Jedlickova duUstavu, ze divky s
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télesnym postiZzenim nechtéji gynekologové prijimat do péce.
Divody mohou byt JjiZz zminénd nezkuSenost nebo neochota a
hlavné ptredpokladané obtizZe p¥i realizaci vySetfeni. 8
respondentli na otdzku neodpovédélo, z cehoz usuzuji, Ze nemaji

zddné problémy.

Tabulka ¢. 17 Pri pobytu v nemocnici

Neni bezbariérové prostiedi 6 12 %
Neochota personalu 11 21 %
Neznalost Iékaf, zbyteéné straseni 9 18 %
Nemam zvlastni problémy 25 49 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentd, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

49 % spokojenych 1lidi Jje pomérneé vysoké procento, které
mizZe naznacovat, Ze 1lidé s postiZenim opravdu nemaji pri
hospitalizacich vét$i potiZe nebo tito 1lidé nemaji s pobytem v
nemocnici vétsi zkuSenosti. To, zZze Jje nékdo télesné postizeny
jesté automaticky neznamenéd, Ze potrebuje zvy3enou lékarskou
péci, Jak se Casto  predpoklada. 51 % vSak problémy
zaznamenalo. Nepristupnost prosttedi Jje =zde JizZz podstatné
mensi problém nez ve Skolach a plsobisStich 1lékaru externistu.
Presto Jje 12 % respondentd, ktetri se setkali s bariérami v
nemocnicich, dost. Jako problém uvedli absenci bezbariérového
pristupu, schody, Uzké dvetre, nevyhovujici WC a koupelna,
pripadné malé pokoje. 39 % respondentll pocitovalo problémy
opét v roviné osobni - tedy neochotu personalu a neznalost
lékatrt. Neochota mlze souviset s obecnym nedostatkem personalu

a jeho pretizZenosti. 5 respondentd =zasSkrtlo vice Jak Jjednu

moznost.

Tabulka ¢. 18 Je lékarska péce dostatecna?

Ano 38 83 %
Ano i NE 1 2%
Ne 7 15 %




o)

I pres vSechny problémy si 83 % respondentd mysli, Ze
lékarskd péce Jje dostatecna. Pouze 15 % by Ji oznac¢ilo za
nedostac¢ujici. Z doplnujicich otédzek vyplyva, ze 9 1lidi
povazuje informovanost ze strany lékard =za dostateénou. V
negativnich odpovédich se 5 1idi domnivéa, Ze se s nimi 1lékari
nechtéji prilis zabyvat. 1 respondent si mysli, Ze lékarské
péce Jje dostatecnéd, 1 presto, Ze ma pocit, Ze se s nim prilis
nechtéji zabyvat.

4. Hypotéza, podle které je 1lékarskad péce pro télesné
postizené obtizné dostupnd, se potvrdila castec¢né. Te&lesné
postiZenym pacientim &ini problémy bariérové prosttredi, ale 1
problémy v pristupu zdravotnikad. 83 % respondentu vsak

povazuje lékarskou péci za dostatecnou.

Partnerské vztahy

Posledni ¢ast dotazniku Dbyla zaméfend na partnerské
vztahy, které hraji v Zivoté velmi daleZitou roli. V urcitém
slova smyslu lze Yici, Ze Jsou pro zivot <clovéka stéZejni,
pokud nehleda smysl zivota v  praci nebo Jjiné forme
individuédlni seberealizace. Tyto odpovédili se nejvyrazneéji 1isi

od literatury.

Tabulka ¢é. 19 Partner

Nema partnera — z toho: 29 z toho: 63 % z toho:
- nedostatek pfileZitosti 14 33 %
- ostych jiného oslovit 8 19 %
- nezdjem z druhé strany 12 29 %
- jiny mozny divod 8 19 %
Mam partnera/ku - z toho: 17 z toho: 37 % z toho:
- jsem vdana/Zenaty 2 12 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

63 % respondentt nemd& partnera/ku. Tretina 2z nich si

mysli, Ze Je to nedostatkem ptrilezitosti, 29 % narazi na
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nezdjem z druhé strany. Jako Jiné mozné davody uvedli nezdjem
ze strany respondenta, dale pak fakt, Ze vyhlédnuty protéjsek
jiz partnera mé&, ,vyrazné osobnostni odlisnosti od vétsiny"“ a
jedna z odpovidajicich uvedla, Ze nenasSla toho pravého a jedna
nikoho nehleda. 13 =z téch, co nemaji partnera, uvedlo jako
divod kombinaci rtznych problémt.

Vét&ina odtvodnéni, pro¢ nemaji partnersky vztah, nejsou

nic¢im zvlastni.

Tabulka ¢é. 20 Pozadavky na partnera

Radéji bez postizeni 16 35 %
S postizenim 1 2%
Je mi to jedno 29 63 %

35 % respondentll preferuje spiSe partnera bez postiZeni.
Na otéazku, pro¢ radéji partnera bez postiZeni, se vyskytly
nasledujici odpovédi:
* ,aby zvliddal péc¢i o meée“
* ,se zdravym cClovékem je vSe jednodussi™
* ,druhy partner by se o mé dokazal postarath
e ,potfebuji asistenci™
e ,aby mi pomohla™“
* ,leps$i souziti v domacnosti™
* ,spole¢ny zivot bychom méli o trosSku jednodus$si neZ jako
dva vozickari“
e ,myslim si, Ze Jje to leps$Si™
 ,dva Jjedinci s postizZzenim maji daleko mens$i Sanci na
,normalni™ zivot, vytvofeni fungujici domécnosti,
samostatné vychovy déti, soukromi.. neni mnoho 1lidi s
postizenim, se kterymi bych si rozuméla™“
* ,dva vozickari vedle sebe maji ztizenou existenci®™

* ,necitim se postizena“
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* ,potfebuju pomoct S nékterymi domacimi pracemi a
sebeobsluhou. Zdravy partner mi dodava pocit, Ze se o mé
postara“

e ,vede k sobéstac¢nosti, vice mozZnosti™“

* ,pfi mém druhu postizeni Jje jind mozZnost nemozna“

* ,citim to tak™

e ,aby mi mohla treba pomdhat"

Z odpovédi Jje patrné, Ze vétsina =z respondentdl myslela
hlavné na pomoc. Nedd se Jjednoznac¢né tict, Ze by partnersky
vztah brali Jjako fe3eni své pottreby asistence, ale Ze je to
pro né velky problém.

Mohu nabidnout své vysvétleni, pro¢ tolik 1lidi s
postizenim preferuje partnera bez postiZeni. V mém pripadé jde
o zachovani intimity a soukromi. Predstava, Ze by nam mel
nékdo asistovat 1 u téch nejintimnéjsich aktivit, mé dési.
Myslim si, Ze v takové situaci by wvztah nemohl fungovat a
radéji bych zlstala sama. A podle odpovédi tak nejspis uvazuje
vice lidi. Dalo by se z toho 1 vyvodit, Ze u 1lidi s postizZzenim
C¢asto prevazuje realistické wuvazovani, kdyz se =zamysSli uz
pfedem, jak by s partnerem spolec¢neé mohli fungovat.

63 % respondentll uvedlo, ze je Jjim jedno, zda bude partner
s nebo Dbez postiZeni. Jednak to miZe ukazovat na tvrzeni
Vagnerové (2008), ze 1lidé s postizZenim Jjsou natolik socidlné
deprivovani, Ze nepohrdnou Zzadnym partnerem, a o vlastnosti
jim ve vysledku nejde. Mozné také je, Ze zde zapusobila snaha
respondentt vypadat lépe a nebyli zcela upfimni. K této uvaze
me dovedl Jjeden dotaznik, kde respondent nejprve podtrhl
moznost partnera bez postiZeni, ale nasledné ji Skrtl a vybral
moznost ,Jje mi to Jjedno“. Samoztejmé Je 1 mozZné, ze Je
respondenttim opravdu Jjedno, Jjestli bude partner postizeny nebo

ne. Dotaznik uz DbohuZzel d&l nespecifikoval, Jak =zavainé
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postizeného partnera by prijali. Treba j& si totiz pod pojmem
postizeny partner, se kterym bych mohla mit wvztah, predstavuji
partnera s mnohem men$im postiZenim, neZ mam ja.

1 z 29 respondent®, kteti napsali, ze jim je to jedno,
svaj postoj blize specifikoval: ,zdrava mi pomtze,
handicapovand zas hu¥ podvede™, ovSem druhd cast tvrzeni Je
subjektivni a nepodloZena jistota. Jedna respondentka napsala:
,bylo by mi to jedno - z&lezi na lidech, ne na postizeni -
pokud Jje tedy neovliviuje; partnera bych si musela vazit"“.
Jediny respondent, ktery vyjadril nazor, Ze by radéji partnera

S postiZenim napsal: ,méla by mé mit réada“.

Tabulka ¢é. 21 Seznamuji se

Ve skole 18 33 %
V kavarné 5 9%
Ptes internet 14 25 %
Jinak 18 33 %

(SouCet neodpovidd poltu respondentt, nékte¥i uvadéli vice moZnosti.)

Tretina respondenttl se seznamuje ve Skole, coz Je Kk
vysokému podtu studujicich normélni. Ctvrtina se seznamuje
pfes internet, coz pomadaha lidem s ©postiZenim vynahradit
nedostatek prilezitosti =z davodu omezeni pohybu. 9 1idi
zaSkrtlo kombinaci téchto moZnosti a 33 % respondentd se
seznamuje Jinak (nejcastéji wuvedli 1léazné, dovolené, tabory,
koncerty, ptres kamaraddy nebo mozZnost vsude). Ja& Jsem se se
vSemi partnery sezndmila pres internet. Této mozZnosti vyuzivam
hlavné k pfedchazeni urc¢itého Soku a zabran, které asi osoby
opa¢ného pohlavi maji, kdyz se se mnou nékde setkaji. Navic
muzti, kteri by chodili s divkou na voziku, je asi pomé€rné malo
a potkat nékoho takového naptiklad v parku by byla velké

nédhoda.
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Z Cetnosti odpovédi vyplyva, Ze respondenti vyuzivaji
stejné mozZnosti seznamovani jako béZnd populace a v této

oblasti nejsou vyrazné rozdily.

Tabulka ¢&é. 22 Mél/méla jsem partneru

Zadnou/Zadného 12 26 %
1-3 partnery 28 61 %
Vice partnert 6 13 %

Vét&ina z 26 % respondentli, kte¥ri wuvedli, Ze neméli
zddného partnera, byli studenti stfedni Skoly, ale byli mezi
nimi 1 1idé mnohem star$i. 74 % respondentd mélo alespon
jednoho partnera. Dotaznik nezjistoval, co si pod pojmem mit
partnera predstavuji.

Dtvodt, pro¢ tolik respondentdd nemélo Jjesté Zadného
partnera, miZe byt vice. Jednim je samoztejmé nizky vék, dale
to muZe byt opravdu tézké postizeni, pridruzené psychiatrické
onemocnéni nebo mentalni retardace, které treba partnersky
zivot  témér vylucduje. Vliv ma i zmintovany nedostatek
prilezitosti. Za velmi alarmujici povazuji socialni
nezkusenost, ktera trdpi hlavné 1idi, ktet*i prosSli dustavni
péci nebo interndtem a byli tak do Jjisté miry izolovani.
Neékolikrat jsem mezi lidmi s postiZenim zaznamenala 1 pfehnané

nadroky a naprosté chybéni sebendhledu a sebekritiky.

Tabulka ¢. 23 Mé znamosti jsou

Kratkodobé 10 22 %
Dlouhodobé 24 52 %
Nespecifikuje vztahy 12 26 %

Kratkodobost nebo dlouhodobost nebyla dotaznikem
specifikovéana, takze se Jjedna o subjektivni hodnoceni

respondentt. VétSina povaZuje své vztahy =za dlouhodobé. 12
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1idi své wvztahy bliZe nespecifikovala, protoze jedté neméli

zaddného partnera.

Tabulka ¢. 24 Pokud nemam partnera, myslim si..

Ze ho najdu 26 57 %
Spise zlUstanu sam/sama 7 15 %
Neodpovédeélo 13 28 %

Pres polovinu 1lidi véri tomu, Ze si partnera najde.
Odpovédélo i neékolik z téch, ktetri partnera momentdlné maji,
asi pro pripad, Ze by se s nim rozes3li. 7 respondentl propada
spise skepsi a obava se, Ze zustane sama. BohuZel to mizZe byt
odlivodnény strach. 13 respondentt neodpovédélo, protozZze maji
partnera. Zajimavé bylo odavodnéni jedné respondentky: ,Nikoho
takového ani nehledam, vzhledem k mému postiZeni Jje partnersky
vztah patrné vylouceny (nebo by musel byt velmi ,ochuzeny“ - a
o takovy nestojim.) Myslim, Ze se da zit dobfe 1 bez vztahu
tohoto druhu, wvztahtt Je 1 tak dost (jsou pro mé dileZiti

AN

préatelé, rodina.). Takovyto postoj se da povazovat za velmi
vyzraly. Pokud c¢lovék s postiZenim =zhodnoti, Ze Jje na tom
zdravotné tak Spatné, Ze bude lepSi s partnerskym Zivotem
nezacinat, a dokdze tuto chybéjici pottebu saturovat Jjinymi
vztahy, Je to asi dobtre. Podle mé se ale potreba intimniho
vztahu plné nahradit nedd a ¢lovék bude neStastny, at si to
prizna, nebo ne. JenZe u téZce télesné postizZenych Jje toto
opravdu slozité reSitelny problém.

5. Hypotéza, 2zZe télesné postiZzeni maji obtize pfi
navazovani partnerskych vztahd, byla potvrzena jen castecné.
63 % respondentll nemd partnera a mezi nejvétSimi problémy
uvedli nedostatek prilezitosti a nezdjem z druhé strany. Celé

tato oblast Jje ale velmi subjektivni. NezjisStovalo se a

prakticky se zjistit ani nedda, co respondenti pro to, aby
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nasli partnera délaji. Jakd vliv maji Jjejich neredlna

oCekavani, necinnost a napriklad 3Skarohlidstvi. Naproti tomu

o\

73 % respondenttl uz alespon jednoho partnera méla, 57
respondentli (odpovidali ve vétsiné ti, kteri partnera nemaji)
si mysli, Ze si partnera najde a 52 % respondentd si mysli, Ze
jejich wvztahy Jjsou dlouhodobé. To Jjsou pomérné vysoké
procenta, takZe se neda fict, zZe Dby obtiZe pfi navazovani
vztahtl byly néjak neprekonatelné. Jisté obtiZe pfri navazovani
partnerskych vztaht maji i1 1idé bez postiZeni.

6. Hypotéza, zZe télesné postiZeni preferuji zZivot s

postiZenym partnerem, byla vyvracena. Zivot s postiZenym
partnerem preferuje jen Jjediny respondent ze 46
odpovidajicich. 63 % respondentll se vyjadrilo, Ze Jje jim to

jedno. 35 % vsSak oproti hypotéze uprednostniuje partnera bez

postizeni.
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Zaver

Jak rodina prijme postizené dité, ovliviiuje mnoho faktoru.
Jednim z nich je typ jeho postizZeni z hlediska casu - Jjina je
situace v rodinach, kam se postizZzené dité narodilo, Jjina Jje
tam, kde dité své postizeni ziskalo naptiklad UGrazem. A
situace Je ponékud odlisnd 1 v rodindch s ditétem, Jjehoz
postizZeni se postupné zhor3uje. Tyto typy postiZeni maji vliv
i1 na osobnost a prozivani ditéte. Prichod postizZeného ditéte
znamend pro rodinu velké zmény a s nimi spojeny stres.

Rodina je jeden ze systéml, které maji vliv na dité, ale
zdroven Jje to systém, na ktery mad vliv samo dité. Adaptace na
narozeni postizeného ditéte muazZze trvat u kazdého c¢lovéka jinak
dlouho, protoZe v 1lidské ©psychice =zac¢nou fungovat razné
obranné mechanismy. Tyto obrany psychiky ¢asto zhorsuji
komunikaci rodi¢d s odborniky i komunikaci mezi partnery.
Pravé zhor$end komunikace a neporozuméni Jje jeden z duavody,
pro¢ se partnersky vztah casto rozpadd. Je to castéji otec,
kdo se snazi ze stresové situace uniknout a rodinu opusti.
Prijeti ditéte rodic¢i Jje samozfejmé pro dité velmi dtlezité a
ma to rozhodujici vliv na vyvoj Jjeho osobnosti.

Na pozdéjsi vyvo] osobnosti mé& vedle prijeti zasadni vliv
i vychova. Vychova postiZeného ditéte by se neméla prilis
odlisovat od wvychovy ditéte zdravého. Rodic¢e musi najit vhodny
kompromis mezi moznostmi a pozZzadavky na dité. Musi ditéti
nastavit jasné mantinely.

Zdravotnictvi provazi c¢lovéka s postiZenim cely Jeho
zivot. A to cCasto uZ pred Jjeho narozenim v podobé tady

genetickych testli, kterymi musi matka projit.
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Systém socidlni péce také ovliviauje dité a celou rodinu.

~ 7 . z ~

Nejdtulezitéjsi a nejkontroverznéjsi je tu otézka, zda ma dité
zistat doma, nebo mad byt umisténo do uUstavu socidlni péce.
Dnes se Casto Ustavni péce vyuziva jako péce odlehcovaci, nebo
jako Jisty typ internatni Skoly. Ustavni péce vdak znamena
izolaci a c¢lovéku v Jjeho budoucim Zivoté to cdasto zpusobuje
potize.

Pri wvzdélavéani ditéte s postizenim se rozhoduje mezi
Skolou specialni a Skolou zdkladni a s ni spojenou integraci.
Integrace pomtZe ditéti se osamostatnit, najde si kamarady,
kte¥i mu pomohou zapojit se do ,normalniho“ Zzivota, ale
objevuje se 1 hrozba izolace a Sikany. Vhodnost integrace se
tedy musi vzdy dobre uvazit.

U déti s postiZenim mad i socidlni vyvoj cCasto jiny prubéh,
protoze se mezi ostatni dostane jen s cizi pomoci. Dochazi tak
Casto k situaci, Ze Jje dité bud izolovano doma, nebo v ustavni
péci. Nemd& tak mozZnost projit si vice socidlnimi rolemi a
neziskd potrebné zkuSenosti. Problém mlze byt i odmitédni =ze
strany zdravych déti, protoze Jje omezené, odlisné, nebo mé
problém s komunikaci.

~.

I ¢lovék s postizenim mad potfebu partnerského vztahu, ale
jeji naplnéni miZe byt sloZitéjsi. Pro &lovéka s postiZenim méa
partnerskd role velky vyznam. Prekdzky vznikaji wuz kvali
problematické socializaci, nedostatku prilezitosti,
zdravotnimu stavu ale i socidlnimu klimatu. Diskutovana otazka
je, zda Jje lep$i mit partnera zdravého nebo s postizenim. Mnou
citovani autof¥i se neshodli. Zivot se zdravym partnerem
predstavuje vice moznosti pro partnera s postiZenim, ale jisté
omezeni pro partnera zdravého, a proto jsou nutné kompromisy.

Partnersky vztah dvou postiZenych miazZze byt rizikovy z hlediska

izolace.
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I profesni role m& pro c¢lovéka s postiZenim Jjiny vyznam.
Prdce uspokojuje mnoho pottreb, zabranuje socidlni izolaci a
posiluje sebevédomi. OvSem 1 tady Je <¢lovék s postizZenim
omezovan - uz pri volbé povoléani, ale i pri nastupu do préace.
Je to zplUsobeno problémy na jeho strané 1 na strané
zaméstnavatele. Pokud c¢lovék préaci nemd, vyvolava to tadu
obrannych reakci a muZe to vést az k Upadku celé osobnosti.

Ve vyzkumu jsem se zame¥ila na skupinu 1lidi s postizZzenim.
Predem Jjsem na zakladé literatury a vlastnich zku3enosti
sestavila Sest hypotéz, a jejich platnost Jjsem pak ovérovala
na zakladé dotazniku. Dotazovanych bylo celkem 46 s prumérnym
vékem 22,5 roku. Zjistila Jjsem, Zze  vzdélani télesné
postizenych je limitovdno obtizZnou dostupnosti, predevsim
bariérami a potizZemi v doprave, télesné postiZeni ale nemaji
vétsi socidlni bariéry v prubéhu studia. Pracovni zaclenéni
télesné postizenych Jje sice komplikované, fada =z nich se
obava, ze nenajde praci nebo alespon ne ve svém oboru, ale 32
% respondent®® jiz pracuje a 51 % 2z nich nemd& obavy, Ze si
néjakou praci najde. Lékarskd péce Jje pro télesné postizZené
obtizné dostupnad, opeét zde hraji hlavni roli bariéry, ale
vétSina respondenttt Jji povazuje za dostatecnou. Télesné
postizeni sice maji Jjisté obtiZe pri navazovani partnerskych
vztaht, ale vzhledem k c¢etnosti a délce wvztahu, které v
dotazniku wuvedli, se nedd <tict, Ze Dby tyto ptrekdzky byly
neprekonatelné. Neni mozné hypotézu zcela potvrdit, ale ani
vyvratit. Naproti tomu hypotéza, Ze by télesné postizeni
preferovali Zivot s postiZenym partnerem, byla vyvracena. Ve
skutec¢nosti Jje Jjim to Jjedno, nebo preferuji partnera bez

postizeni.
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Zivot &lovéka s handicapem
Living with Disability

Jana Starkova

Summary

In my thesis, The Life of a Handicapped Person, I tried to
chart what influences the future of such person and how
problems trouble him in life. In the first chapters I defined
and separated the types of disabilities, their different
impact and problems in diagnosis. The central part of the
work 1is the chapter on systems that influence the life of a
disabled person. These systems are mostly influenced by the
family because, by accepting the child, the parent, as well as
the selected type of upbringing, affects the future of the
person and likewise the disabled child has a wvital influence
on the family. Also included 1is a chapter on health care,
social services and education. The quality of 1life of a
disabled person is also influenced by friends, hence a social
process, and partnerships, and equally important 1is the
person’s professional role. The fourth chapter relates to
research which was carried out by a questionnaire on a group
of 46 people with physical disabilities. On the basis of the
answers, I verified the wvalidity of the six pre-defined

hypotheses.
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Shrnuti

Ve své Diplomové praci Zivot &lov&ka s handicapem jsem se
snazila zmapovat, co ovlivnuje budouci Zivot clovéka a jaké ho
trapli v zivoté problémy. V prvnich kapitolach jsem definovala
a rozdélila typy postizeni, jejich odlisné dopady a
problematiku diagnostikovani. StézZejni Cast préace predstavuje
kapitola o systémech ovliviaujicich Zzivot c¢lovéka s postizZenim.
Z téchto systémd m& nejvyznamnéjs$i vliv rodina, protoZe
prijeti ditéte rodic¢i ale i zvoleny typ vychovy ovlivni jak
budouci zZivot c¢lovéka, tak 1 postiZené dité mad zasadni vliv na
rodinu. D&le sem patf¥i kapitola o zdravotnictvi, socidlni péci
a Skolstvi. Kvalitu zZivota c¢lovéka s postizZenim ovlivauji 1
kamaradi, potazZzmo socidlni proces, vztahy partnerské a neméné
dile?itd je pro &lové&ka profesni role. Ctvrtd kapitola se tyka
vyzkumu, ktery byl proveden dotaznikovym Setfenim na skupiné
46 1idi s télesnym postiZenim. Na =zakladé odpovédi Jjsem

ovérovala platnost Sesti predem stanovenych hypotéz.
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Pfiloha ¢. 1 Ja a diagnéza

Narodila Jsem se v roce 1985 jako na pohled naprosto
zdravé dité. Na to, Ze néco neni v poradku, se prislo, az kdyz
mi byl rok. Podle Spatné chtize. 0d té doby se mi diagnédza
zménila asi Cctyrikrat. Asi wve dvou letech Jjsem prodélala
zbyteénou operaci, kterd jen vyvratila dal$i Spatnou diagndzu.
Lékari tehdy rodic¢lm ani neozndmili, Ze hodlaji operovat. Pry
to bude béZné vySetf¥eni, ovSem deset centimetrt dlouhou a
osklivou Jizvu nad mou bederni péateri za vysledek DbéZného
vySet¥eni nepovazuji. V nemocnici jsem po tomto uUdajné bézZném
vySetreni stravila nékolik mésict.

Po diagndéze uz Jsme davno prestali patrat. V nemocnici
Jsem stravila plno casu, prodélala mnoho bolestivych
vySet¥eni, a to celé Dbyla podstaté ztrata casu. Nikdo mi
nedokdzal pomoci. Dodnes mam az panicky strach =z hrozici
hospitalizace. V tu <chvili ©prestdvam myslet racionalnée.
Zménila Jjsem lékare, nechala si vysadit zbytec¢né 1léky a nemoci
Jjsem se prestala zabyvat.

Mym onemocnénim jsme se doma nikdy moc nezabyvali, rodice
o tom se mnou nikdy moc nemluvili, protoze ani j& jsem o tyto
hovory =zrovna moc nestdla a ani nestojim. Nechci se tim
zabyvat, snazim se chovat 1 myslet, jako by mi nic nebylo.
Jisté je to néjakd obrana, ale mé to pomdhd udrzet si zdravy
rozum a nesklouznout k sebelitosti. A myslim, Ze rodice to
prozivajil stejné.

Nakonec mi byla pridélena diagndza neuropatie III. typu,
kterou ale genetické testy opet nepotvrdily. Nic se tim pro mé
nezménilo ani nevyresilo. Stacilo zndt podstatu a symptomy mé
nemoci, aby bylo jasné, Ze 1lécCba neexistuje. Jediny vyznam,

ktery pro mé€ diagndéza ma, Je otazka dédic¢nosti. Nakolik je
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pravdépodobné, Zze by to (at uz je to cokoliv) mohli zdédit mé

pripadné deti.

P¥iloha ¢. 2 Kazuistika Elisky

Eliska se narodila se zvlastnim télesnym postiZenim. Ma
Spatné vyvinuté oba loketni klouby, které je nefunkéni a ma
nevyvinuté naprosto nepohyblivé prsty. Kvali nefunkénim
kolenim kloubim a Spatné vyvinutym kotniktm Spatné chodi.
Diagnéza je ARTHROGRYPOZA - pric&ina nebyla zjisté&na.

Uvadi, Zze otec Jji neptrijal, a mama Jji hned po porodu na
jeho a lékarsky natlak dala do kojeneckého Ustavu, a zhroutila
se. Ale po 3 tydnech si ji wvzala dom a uz tam i ztstala.
Eliska tika, ze Jjediny, kdo mému ,podrzel"™, byl déda, matcin
otec a pak pediatricka, kterd s ni méla hodinové rozhovory a z
krize Jji dostala. Velmi jim pomohla. Toto vSe svérila matka
Elisce az v jejich 18-ti letech u ,l&dhve vina"“, jak mi rekla
Eliska.

Eliska si mysli, Ze otec ji neptrijal nikdy, zil si svi]j
zivot, Dbyl totiZz homosexudl. Kdyz byly Elisce tt¥i roky,
objevili u ného syfilitis, ale neléc¢il se, takZe nemoc
postihla jeho nervovou soustavu, coZz se podepsalo na Jjeho
psychice - mél psychické problémy, nezralé prozivani a byl
hospitalizovdn v psychiatrické 1é&ebn&. Zil s rodinou do
Elisc¢inych deseti let, hlavné kvali tomu, ze Elis¢ina matka
neméla s dcerou kam odejit. Pak se rodice rozvedli, matka se
znova provdala a Jjeji novy partner prijal Elisku za vlastni.
Eliska sice chodila za otcem jednou za 14 dni na navstévu, ale
uvadi, Ze si spiSe malovala v kuchyni, otec ji ,moc nere$il™.
,Pak to mama utla, protoze kdyzZz jsem u néj jednou byla, mél

AN

tam chlapa... vypravi Eliska. Pak jesSté otce potkala na

pohtbu svého dédy (bylo ji kolem 19 let) a tika, Ze ji ani mé
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nepozdravil. Pak na pohtbu babicky, a také zadnad reakce. ,No a
loni na podzim ho na$li u Zebrdku (obec sm&r Beroun) mrtvého
na ulici - infarkt...“ dodava Eliska. Eliska ale rika, zZe ve
vyvoji jejich vztahu sehrala jisté velkou Ulohu jeho nemoc.

Eliska navstévovala Skolku a 3kolu v Jedlickoveé ustavu. Ve
c¢tvrté tridé se integrovala do Dbézné zdkladni Skoly.
Vystudovala gymnazium. Nikdy neméla osobniho asistenta,
ackoliv je z wvétsi c¢asti nesamostatna (WC, oblikani, dopomoc
pri jidle..). Musela se spolehnout na pomoc spoluzaku.
Studovala na vysoké 3kole, kde ukonc¢ila studium bakalafrskym
titulem v oboru Humanitni védy. Nyni pracuje Jjako
personalistka.

Eliska Jje jedinacek. Kdyz byla mald, matka se o ni spis
bala. AZ nevlastni otec Ji zacal podnécovat k vétsi
samostatnosti. Zacala tak napfiklad sama Jjezdit do Skoly.
Naucila se zadat cizi 1lidi o pripadnou pomoc.

Eliska dlouho chodila se zdravym ptritelem, nedavno se
vzali a uvazuji o ditéti. Bydli spolu ve vicegeneracnim domé&,
ktery patfi jejim rodiclm. Maji tam samostatny byt.

Kazuistika Elisky dokresluje priklad toho, kdy otec rodinu
opusti. Elis¢in otec se nejspid nevyrovnal s narozenim
postizZzené dcery, c¢emuz mozna prispival 1 fakt, zZe Jeji
postizeni bylo opravdu na prvni pohled patrné. Byla v té dobé
lékarskou zahadou a musela podstoupit mnoho vySetfeni, coz
nejspis jen zvy3ovalo stres matky. Méla v3ak Stésti, Ze si
jeji matka dokdzala najit partnera nového, ktery Jjeji
postiZené dité prijal, coZz jisté nebylo vibec jednoduché ani

pro jednoho ze zUcastnénych.
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Pfiloha ¢. 3 Moje babicky

Moje babic¢ky se s moji situaci vyrovnaly rozdilné. Babicka
z maminy strany mé prijala bez problémt. Jak uz jsem psala,
narodila Jjsem se Jjako na pohled =zdravé dité. Babicka byla
nadSend z prvniho vnoucete -navic holc¢icky. Jedté kdyZ Jsem
byla Uplné mala, zacala mé cCasto hlidat, a to se nezménilo ani
po té, co se postizeni zacalo naplno projevovat. Jezdila jsem
k ni mimo jiné na tyden o prazdninach, a s invalidnim vozikem
v paneldkovém byté 2 + kk to nebylo vzdy uplné Jjednoduché.
Babicka se mi vzdy snazila pomédhat, jak jen to Slo, a také mé
rozmazlovala, jak uz to babic¢ky mivaji ve zvyku.

Zato s druhou babickou byly od zacatku problémy. Téatova
mama byla o 10 let starsi nez druhd babicka. V té dobé ji bylo
Sedesat. Jakmile se zacalo ukazovat, Ze s mym vyvojem neni
néco v poradku, hned obvinila moji mému, Ze Jsem postizZend
proto, Ze ona Vv téhotenstvi urcité kourila (nepodloZené a
samozf¥ejmé& nepravdivé). S tim, Ze m& vnucku na voziku, se
patrné nikdy nevyrovnala. Ktrivdila bych ji, kdybych tvrdila,
Ze se ke mné nechovala vidy dobtre jen proto, Ze Jsem byla
postiZend - ona méla problém se vsemi détmi v rodiné. Prosté
to s détmi neumi.

Nevim, Jjestli by s nami prerusila kontakt, kdybychom
nebydleli v Jjednom domeé. Takhle se mnou pfreci Jjenom néjak
komunikovat musela. Vanoc¢ni darky Jjsem dostéavala, ale v
obdlce. Byly to penize a Jja& jako malda Jjsem z toho moc rozumu
neméla. Na mé narozeniny si vzpomne€la asi dvakrat.

Asi ve dvanacti mi trekla, Ze se nikdy nevdam, nenajdu si
préaci a stejné skon¢im v Ustavu. Z Jjejich neustalych poznamek
typu ,kdybys byla zdrava, tak bys mi pomédhala na skalce, ale
takhle.. Jsem Dbyvala dost smutnad. Vadil Jji maj elektricky

vozik v chodbé naproti vchodovym dve¥im - pry kdokoliv prijde,
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hned ho uvidi. Vadilo ji i to, Ze mam vlastni klic¢e od domu. A
tak bych mohla pokracovat.

Presto nem@Zu *ict, Ze Dbych Jji kdy nenavidéla. SnaZila
jsem se s ni bavit, wvychazet s ni. Jejil necitlivé poznamky
Jjsem prechazela. Ovsem obcas mam pocit viny, Ze babicka, mozna

i kvtli mné, nendvidi celou nasi rodinu.

Pfiloha ¢. 4 Kazuistika Romana

Roman se narodil s détskou mozkovou obrnou, Spatné chodi a
trpi dysartrii. Byla mu diagnostikovédna dyslexie, dysgrafie 1
dysortografie.

Roman Dbyl Jjedinédcek. Navstévoval Skolku a Skolu v
Jedlickové ustavu. Vystudoval tu 1 ucebni obor Zahradnik. Na
interndtu nepobyval, chodil domu.

Roman Jje komunikativni a v kolektivu si vydobyl pevné
misto. Ale Jjako dité se nékdy projevoval az agresivné vuci
ostatnim détem. Jakékoliv Jjeho vykyvy v chovani vSak jeho
matka omlouvala Jjeho postiZenim. Neustdle se mu snazila
vyjednat i rdznd zvvhodnéni u uc¢iteld a vychovatela.

Jeho matka byla velmi autoritativni a Romana se snazila
neustadle opatrovat, on se stédle snazil osamostatnit se. Na
verejnosti ho matka neustéle ,Shazovala“ neustalym
pfipominanim toho, co nezvladne, castym podcernovanim. Jemu i
pripadnym  opatrovatelltm (vedouci tabora, vychovatelé...)
opakované zdaraznovala, co Roman smi, nesmi, nemtzZe a Jjak nic
nechdpe. Roman se branil, témét¥ vzdy to vyustilo v hadku.

Na letnim tabofe se sam zvladl postarat dva dny o prazdny
tédbor, kdyz déti odesli na vylet. Neustdle se snazil byt
uziteény, coz 1 vzhledem ke svému handicapu byl. Pomdhal

slab$im détem. Jeho jedina starost byla, aby se jeho matka
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nedozveédéla, ze byl v tabofe sam. Dnes pracuje jako pomocny

zahradnik.

Pfiloha ¢. 5 [Kazuistika Simony

Simona se narodila s détskou mozkovou obrnou. Je na
voziku, ale po cCetnych operacich je schopna s pomoci chodit o
berlich. Dysartrii netrpéla, a s vyjadfovanim nemeéla problémy.
Ani intelekt nebyl zasazen. Byla u ni diagnostikovana
dyskalkulie.

Simona zila v Uplné rodineé, kdyz Jji byly asi tri roky,
rodic¢tiim se narodilo dalsi dité. Sestra Renata Jje naprosto
zdravad. Oba rodic¢e pracovali a Simona navstévovala Skolku a
Skolu s druzinou v Jedlickové ustavu. Kazdé odpoledne si 3ji
matka vyzvedavala a vozila doma. Ve paté tridé zakladni sSkoly
byla integrovdna do béZné tridy. Ackoliv Ji Dbyl ptidélen
,Clvilkar™, Jjeji matka se vzdala prédce a do Skoly =zacala
chodit se Simonou. Byla tam s ni po celou dobu vyucovani,
udajné proto, Zze Simona by se civilnim vojakem stydéla chodit
na WC. Podle rozhovoru s matkou si myslim, Ze dal$im davodem
pro jejl neustdlou pritomnost ve Skole, byla obava z toho, zZe
by zdravé déti mohly Jjeji dceri ,néjak ublizit“. Matka 3Jji
doprovéazela 1 na Skoly v prirodé, kde s ni vidy bydlela na
pokoji. Simona ani nenavstévovala zadné zajmové krouzku.

S matkou absolvovala 1 stredni Skolu, kde Uspé3né slozila
maturitu. Ve studiu dale nepokracuje. Podle matky pry proto,
Zze nemohou sehnat spolehlivého osobniho asistenta. Préce pro
Simonu pry také nejde sehnat. A podle matky by ani pracovat
nezvléadla.

Simona se projevovala vzdy spis plase a stydlivé. Trvalo
ji vzdy velmi dlouho, neZ se rozmluvila. Kdykoliv byla vSak s

matkou (coZ Dbylo v podstaté porad), matka mluvila za ni.
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Odpovidala za ni na otédzky a Simona jen ptrikyvovala. Tak
vlastné ani neméla Sanci se zapojit do détského kolektiwvu.

Dnes travi zivot doma se svou matkou a sestrou, otec
rodinu nedavno opustil. Jeji matka predpoklédda, Ze se o Simonu
jednou postara Jjeji sestra Renata. Ta ted studuje vysokou
Skolu a o zaméru své matky asi ani nevi. O Renaté a Jjejim
pohledu na véc toho prilis nevim, protozZe kdykoliv se potkame,
Simonina matka se bavi jen o Simoné, a i kdyZz se na Renatu
zeptam, rozhovor se zase rychle vrati k Simoné.

Je naprosto izolovana, bez matky se nedostane ani z domu,
protoZe k vytahu vede nékolik schodd. To je pry také dtvod,
pro¢ nemlize mit elektricky wvozik, ktery by mohl zvysSit jeji
samostatnost. O berlich smi Simona chodit Jjen doma, matka se
boji pripadného padu. Jeji matka zase chodi do préce a Simona
se Jji pry ,starad“ o domécnost.

Kdyz Jsem 7Jji potkala naposledy, byla na zmrzliné (par
desitek metrd od svého domu) se svou kamarddkou ze stredni
Skoly. Bylo to poprvé, co Jjsem Ji potkala bez matcina
doprovodu. KdyZz jsem se ji zeptala, Jjestli wvazné nechce dal
studovat, Jjen zaseptala, Ze to nejde, Ze Dby se to nezvladlo.
Pry dvakrat tydné navstévuje néjakou skupinu postizZenych 1idi,

povidaji si o spoleénych problémech a to Jji staci.

Pfiloha &. 6 Nemocnice

Kdyz Jjsem Dbyla maléd, nékolikrat do roka Jjsem byla Vv
nemocnici. Neékdy 1 delsi dobu. Absolvovala Jsem nékolik
bolestivych vysSetf¥eni a ne€kolikrat figurovala Jjako ,zahadny
pripadY pred konferenci doktord nebo studenttd. Tehdy mi
prislo, Ze se mi wvSichni posmivaji a Ze si se mnou mlzou

délat, co chtéji.
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Neustalé pobyty v nemocnici pro mé byly frustrujici. Pobyt
matky s hospitalizovanym ditétem byl v dobé, kdy jsem byla
mald, nepfipustny. Nemocniéni prostfedi bylo chladné, v3ude
hrozivé néstroje a bolestivd vySetfeni, a Ja& se tam vlastné
hrozné Dbéala. Neékteré sestry na détskych oddélenich byly az
z1l&. V3ichni se jich bali. Casto mi vyhroZovaly, Ze kdyZ budu
brecet, budu mit teplotu a nepusti mé dom... Lékari
nediskutovali, Jjen natrizovali. Nenavidéla jsem lékare =za to,
Ze mé tam zaviraji. Tenkrdt mi to p¥islo velmi nespravedlivé -
mi zdravi kamarddi do nemocnice nemuseli. Mimochodem, Jesté
dnes se stava, Zze lékatr mluvi misto se mnou s mym doprovodem,
jako bych tam vibec nebyla.

To, Ze chovani 1lékatrlti se ptrilis$ nezménilo, dokazuje moje
lékarka na ORL, kterd mé kvili mému onemocnéni hlasivek
neustidle dési tim, Ze se udusim, nebo Ze mé poSle na operaci
hlasivek a p¥ijdu o hlas.

Trochu kuridézné Jsem si pripadala na oddéleni détské
neurologie v Krcéi, kde Jjsem byla v roce 2002, tedy kdyZz mi
bylo 17, s klistovou borelidzou. Byla Jjsem na oddéleni snad
jediny vozicka¥ za nékolik let. Sestry moc nevédély, co se
mnou. Nastésti tam byly aspon nové invalidni zachody. Oddéleni
tenkrat bylo plné déti s epilepsii a Jjejich maminek. A j& si
pfipadala, Ze tam tak trochu nepatfim.

V. 18-ti letech, kdyz Jsem zménila neurolozku, Jsme
vysadili dle vSeho zbytec¢nou lécbu kortikoidy. Jiz delsSi dobu
neurologa nemdm a =ze specialistd navstévuji pravidelné Jjen
foniatra kvali onemocnéni hlasivek. Stomatolog, ofthalmolog a

gynekolog jsou samozt¥ejmosti.
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Pfiloha ¢. 7 Ja a skola

Do Skoly ptri Jedlickové ustavu jsem chodila aZz do treti
ttidy. Do té doby nebyla integrace postiZenych deéti obvykla,
ale v roce 1993 uz se o ni zacalo mluvit a ucitelé, psycholog
a rodic¢e se rozhodli, Ze pro mé by byla integrace do normalni
Skoly nejlep3i reSeni. Uz ve treti tridé jsem tedy na 14 dni
nastoupila na ZS Barrandov, a mé&la jsem si vybrat ze dvou
t¥id. Do &tvrté t¥idy uZ jsem nastoupila na Barrandov. Skola
byla absolutné bariérova, a tak mi méma zaridila asistenci v
podobé vojdka v civilni sluZbé. ZtGstal u mé i po ,vojné“ jako
osobni asistent a mama pro ného vyjednala penize z nadaci.

Ve S8Skole Jsem mé€la 3Stésti na dobrou pani ucitelku a se
zaclenénim Jsem neméla problém. Zpocatku se o mé€ zajimaly
vSechny déti - byla jsem Jjedno z prvnich integrovanych déti v
Praze, a vozicCkari teprve =zac¢inali byt wve spolec¢nosti vic
vidét. Po cCase vsak zadjem opadl, trida mé prijala jako bézZného
¢lena, ale spis si mé nikdo moc nevsSimal. Vlastné Jsem se
nékdy citila az trochu izolovand. Méla Jsem tam Jjednu
kamaradku, kterd byla také vyloucena z ,pevného jadra tridy"“.
Déti se ji smaly, Ze rackovala a nosila staré oblecCeni. MozZné
i diky mym zazitktim z Jedlickova ustavu mi tyto ,nedostatky™
prisly uz v té dobé malicherné. S Ivou Jsme se staly
nejlepsimi kamarddkami, ona mi pomdhala na WC, starala se o mé
na Skoldch v prirodé, Jj& Jji =zase pomdhala s ucenim. Problém
nastal aZz s novou tridni wucitelkou, kterd byla ze ,staré
Skoly“ a snazila se vsSechny ,vybocujici“ déti dostat ze své
tfidy pryc¢. Coz se ji darilo. OvsSem ne u me€. V Sesté tridé me
odmitla vzit na Skolni vylet, Ze by se to pry nezvladlo (méla
Jjsem svého osobniho asistenta). Toto vsSak neoznamila mné, ale

mé matce bokem na tridnich schuzkéch.
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Se Sikanou jsem se v podstaté nesetkala. MoZnd jsem mela
padr zazitkl, které by se daly oznac¢it jako pocdtecni faze
Sikany, ale to se tykalo asi trech holek ve tridé. Celd trida
se nikdy neptidala, a ja si z jejich nardzek nikdy nic moc
nedélala. Uméla jsem se dobre verbdlné branit. (Dobry vycvik
mi poskytla m& rodina - cynické poznamky a sarkastické narédzky
na vsechny Jjsou u nas na dennim poradku, takZe mé€ nic nemohlo
zaskocit.)

V té dobé jsem také zacala chodit do péveckého sboru. Méla
Jjsem tam Jjednu kamaradku, kterd se o mé starala 1 pri
zahranic¢nich koncertech. Zpév jsem brala jako néco, v ¢em mizZu
byt stejné dobrd jako ostatni a je jedno, Ze jsem na voziku. A
pak ptrisly problémy s hlasivkami. Chodila jsem i na keramicky
a graficky krouzek a na sbélovy zpév. V3Sichni ucitelé mé
prijali dobfe a snazili se mi pomdhat, kdyz bylo treba.

Ze sedmé tridy Jjsem presSla na Sestileté gymnazium, Jjako
jedno z méla bylo relativné bezbariérové, takZe uZ Jjsem
nepottebovala asistenci civilniho vojaka, ktery mé ,presouval™
po naprosto bariérové zakladni Skole. Do kolektivu na gymnaziu
Jjsem prilis nezapadla. Navic v té dobé (puberta) Jsem se
zacala vice zabyvat svou ,odliSnosti“. Citila Jjsem se casto
osaméle. JelikoZz si sama nezvlddnu dojit na WC, nasla Jjsem si
dva 1idi, kterym Jjsem se nestydéla fict, a oni se mnou S1li.
Kdyz tam nebyli, prosté jsem na WC nechodila.

S uc¢iteli jsem také nikdy neméla zadny vaznéjsi problém.
Moznad 1 proto, Ze Jjsem po nich vlastné nic moc nechtéla.
Nepozadovala Jjsem zadny =zvlastni pfistup, 2zadné vyvhody a
malickosti typu tolerance nepresného rysovani a delSiho casu
na pisemky, snadno prijali. Vlastné mGZu ftict, Ze Jjsem méla na
uc¢itele 3Stésti, vsSichni se ke mné chovali jako ke v3em

ostatnim Zza&kim a nikdy mi neprislo, Ze by mé vylucovali =z
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néjaké tridni aktivity. To, Zze nechodim na télocvik a nejezdim
na lyzatrsky a vodacky wvycvik, mi nikdy lito nepfiSlo. Alespon
Jjsem méla volno. Slozila jsem UspéesSné maturitu a dnes studuji
na vysoké Skole.

Vysoka skola je opét plné bariérova, nezménilo se tu mnoho
za dobu mého studia. Ale prezenc¢ni studium Jjsem 1 zde
absolvovala bez asistentu, po schodech me prfesouvali
spoluzaci, spoluzacky mi pomahaly na wc. Do kolektivu Jjsem
skvéle zapadla a moc svym spoluzdktm dékuji, moc si Jejich

spontanni pomoci vazim.

Pfiloha ¢. 8 Moji kamaradi

S moji prvni kamaradkou Zuzkou jsem se potkala, kdyz mi
byly asi t¥i roky. Sezndmili nads rodice, kteri spolu
kamaradili. Zacali Jjsme vSichni Jjezdit na chalupu, se Zuzkou
Jjsme travily prazdniny a staly se z nas nejlepsi kamaradky.
Zuzka brala mé pomalu se zhorsujici postizeni se
samozfejmosti. Nikdy nevymyslela zadnou aktivitu, aniz by
pfedem nezvazZila, Jjestli bude pro mé alesponl néjakym zplsobem
moznad. Brala mé Uplné normélné a dokonce Jsme se i praly.
Posledni dobou se ale nestykdme. Zuzana hodné cestuje po sveété
a vede velmi aktivni ZzZivot.

Druhou kamaraddku Jsem poznala ve Skolce v Jedlickoveé
GUstavu. Denisa méla skolidzu, takzZe musela neustdle nosit
korzet. KdyZ Jjsme nastoupily do 1. t¥idy, byly Jjsme Jjedini
zdcli bez DMO. Ostatni déti byly pomalejsi a nékterym nebylo
vibec rozumét. Semkly Jjsme se. Ale ve t¥eti t¥idé odesla na
zdkladni $kolu a kontakt se prerus$il. Ned&vno Jsme se potkaly
ve Skole - studuje na stejné fakulté.

Treti kamaradka je Iva, kterou jsem poznala na zéakladni

Skole. Iva se o mné od zacatku ,starala“™. Nosila mi tasku,
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chodila se mnou na WC. Témeétr kazdy patek jsme chodily k nim
domi a poustély si video. Pak mé Iva odvezla ke mné domu.
Pomdhala mi 1 na Skoldch v ptrirodé. Diky 3Jjejli pomoci Jjsem
osobniho asistenta potfebovala Jjen na presuny po Skole. Ja
zase pomahala Ivé s ucenim. Iva byla na okraji t¥idy. Mozna
proto Jjsme se tak skamaraddily. S 1Ivou se stykame dodnes,
neddvno se bohuzel rozvedla a vratila se do starého bydlistée.
Ma dvé malé déti. Chodime spolu ven.

Na gymnaziu jsem si také cCasem nasla jednu kamarddku. Jana
mi také pomdhala, s <&im Jsem potrebovala. Zacaly Jsme se
stykat i mimo &kolu. Casto chodi =za mnou domd. KdyZ moji
rodic¢e nékam odjedou, zustane u mé a vari mi. MGZu tvrdit, Ze
i ja& Jsem jejil nejlepSi kamaradka.

A jednu opravdovou kamarddku mam i z Vysoké Skoly. Lydie.
Dokonce jsme prisly na to, Ze jsme se asi Jiz potkaly déavno,
protoze jeji méma pracuje v Jedlickové ustavu jako doktorka.
Lydie byla s ndmi na nékteré 3kole v pfirodé. Mozna 1 proto si

tak rozumime, 1lidé s postiZenim pro ni nebyli uplné cizi.
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Priloha &. 9 Dotaznik

vék: pohlavi:
1. Typ postiZeni:

a) DMO

b) Guraz

c) nervosvalové onemocnéni

d) vyvojové vady

e) jiné

2. Pohybuji se s pomoci:

a) voziku (elektricky/ mechanicky)
b) pomoci berli
c) chodim

3. Dosazené vzdélani:

a) zadkladni

b) stfedni s maturitou/bez maturity -
zaméteni/nazev:

c) VOS - zamé&¥eni/nazev:

d) VS - zamé&¥eni/fakulta:

e) Jjiné:

4. V soucCasnosti:

a) studuji

b) pracuji / pracuji z domova

c) jsem doma v ID

d) hleddm préaci

e) Jjiné:

5. Omezeni pri volbé studia:

a) budova neméla bezbariérovy pristup

b) slozitost dopravy

c) moznost budouciho uplatnéni vzhledem k postiZeni

d) neprizpusobenim prijimacich zkousek a pribéhu studia

e) necitil/a Jsem se omezen/a

6. Forma studia:

a) prezencni

b) dadlkové (proc¢ dalkové?)

7. Pri studiu mam/mél jsem problémy:

a) stavebni uUpravy nejsou dostatec¢né (WC, presuny mezi
ucebnami)

b) doprava

c) vztahy se spoluzaky

d) vztahy s vyucdujicimi

e) neprizpusobeni vyuky mym potfebdm (individudlni plén,
Upravy rozvrhu...)

f) jiné problémy, jaké

g) nemdm problémy
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8. Mé pocity ptri studiu: (i pokud uz nestudujete)

a) citim se spisS zvyhodnovéan, jak

b) citim se znevyhodnovan

c) mam rovné podminky

9. Spoluzéaci: (i pokud uZ nestudujete)

a) pomédhaji mi/mém mezi nimi pratele

b) nevSimaji si mé

c) mysli si, naznacduji, Ze Jsem zvyhodiovan
d) Jjiné

10. Asistence ve Skole:
a) nevyuzivam: Proc¢ ?
i) nepottebuji
ii) pomdhaji mi spoluzaci
iii) nenasSel /$la jsem vhodného asistenta
iv) financ¢ni situace
b) vyuzivam: $kola mi pomdhd - s placenim: ano/ne
- s organizacil asistence ano/ne

11. Pokud jes$té studuji, co ocekavam po skonceni studia:
a) budu doma v invalidnim dtéchodu

b) budu pracovat z domova

c) chci pokracovat ve studiu

d) chci zac¢it chodit do préace

e) nevim

12. Najdu praci?

a) mam obavy, ze nenajdu Zadnou praci
b) mam obavy, ze nenajdu praci ve svém oboru
c) nemam obavy

13. Bydleni:

a) bydlim s rodici
b) sama - na koleji - v byté - v domé s asistenc¢ni sluZbou
c) jinde

14. ZkuSenosti s lékari:

a) dobré
b) patné
c) nic¢im zv1lastni

15. Problém pf¥i nalezeni vhodnych lékatrt:

a) neni bezbariérovy pristup

b) maji obavy z mé diagndzy (nemaji zkuSenosti)
c) neochota se mnou ztréacet cas

d) odkazuji mé€ na jiné pracovisté

e) nemdm problémy

16. Se kterou specializaci mam nejveét$i problémy:
a) zubni lékar
b) gynekolog
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neurolog
ortoped
oftalmolog
urolog
jini:

Pri pobytu v nemocnici:

neni bezbariérové prostredi (malé pokoje, uGzké dvere,
schody, nevyhovujici WC, koupelna)

neochota personéalu

neznalost 1lékatrti, zbytecné straseni

nemdm zv1lastni problémy

Je lékatrska péce dostatecna?

ANO

NE - Proc?

mam pocit, Ze mé léka¥i informuji o vSech moZnostech
nechtéji se se mnou prilis zabyvat

Partner:

nemam partnera/partnerku Proc?

i) nedostatek prilezitosti

ii) ostych nékoho oslovit

iii) nezadjem z druhé strany

iv) jiny mozny duavod:

mam partnera/partnerku

jsem vdand / Zenaty

myslim, Ze Za&dného partnera nenajdu a zustanu sam/sama

Pozadavky na partnera:

radéji bez postizZeni - Proc¢?:
s postiZenim - Proc?:
je mi to jedno

Seznamuji se:

ve Skole

v kavarné (restauraci)
pres internet

Jjinak Jak?

Mél/méla jsem partnert:

zaddnou/z&adného
1 -3
vice

Mé znamosti Jsou:

kratkodobé Proc?:
dlouhodobé

Pokud nemdm partnera: myslim si

Ze si ho najdu
spise zlstanu sama
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