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Uvod

Ve sve praci se zabyvam problematikou télesné hendikepovanych.

Pro plnohodnotny Zzivot téZce télesné postizeného ¢lovéka je urcita mira
autonomie naprostou nezbytnosti. Miru samostatnosti ve velké mife urcuje
nejbliz§i socialni okoli hendikepovaného cloveéka. Kvalitu zivota urcuje
do zna¢né miry rodina. V poc¢atku rodina puvodni, rodi¢e, prarodi¢e, sourozenci
a takeé, pokud je toho schopen 1 rodina vlastni, kterou si tézce télesné postizeny
Clovék sam zalozi. Ptatelé jsou soucdsti procesu, na jehoz vrcholu stoji
kvalitativné hodnotny Zivot souméfitelny s Zivotem vrstevnikii. Ve své praci
se pokusim srovnat pfistup rodiny u clovéka tézce télesné postizeného
od narozeni, nebo od utlého détstvi s pfistupem rodiny cClovéka,
ktery k hendikepu pfisel v mladi a ranné dospélosti a pristup rodiny u lidi
starSich. Na ptikladech uvedu rizné mozné piistupy rodiny a pratel, jako reakci
na dany stav. ProtoZe postoje a ndzory nejbliz§iho okoli télesné¢ postizen¢ho
¢lovéka ovliviuji dalsi lidi, pokusim se urcit, jaké maji tyto postoje nepiimo vliv
na celou spoleCnost, resp. na utvafeni ndzoru majority na télesné¢ postizené
obcany.

Ve své praxi jsem si v§iml, Ze rodina, mira podpory jejich ¢leni, piistup
k hendikepu jako takovému zasadné¢ ovlivituje (znovu)nabyvani autonomie
télesné postizeného cloveka.

Cilem m¢ prace je z uvedenych ptikladl vytvofit, popsat ideélni stav vztahii
hendikepovaného a rodiny, pratel a okoli, které umozni takovou miru autonomie
Cloveéka s télesnym postizenim, jaké je vzhledem ke svému hendikepu schopen
a ktera mu umozni plnohodnotny zivot a vyrovnat se s omezenimi, které télesné
postizeni s sebou nese. A v protikladu uvedu nékteré postoje blizkého socialniho

okoli télesné postizeného ¢loveka, které mu reintegraci komplikuji.



1. Vymezeni nékterych pojmiu

1.1. Tézka télesna postizeni

Tézka télesnd postizeni jsou natolik zavazna, Ze zméni Zivot nejen
samotnému zdravotné znevyhodnénému, ale 1 cel€ jeho rodiné 1 pratelam.

Clovek s hendikepem je piislusnikem mensiny ve spoleénosti. To znamena,
7ze ma ponckud odlisné zajmy a potieby, nez vétSina vrstevnikd. Aby bylo
nastaveni hodnot co nejbliZz§i majorité, je tfeba, aby okoli hendikepovaného
¢lovéka bylo schopno a predevSim ochotno jeho odliSnost vnimat, pfijimat
a respektovat.

U postizeni pohybového aparatu je jinakost zjevnd. OvSem mnohdy,
muzeme dokonce Fici vétSinou, s sebou nese dalsi omezeni a komplikace,
ktera nejsou viditelna, ptesto pro jeho nositele vyznamnd a omezujici.

Je rozdil mezi ptistupem rodiny k ditéti narozenému s télesnym postizenim
(napt. ditéti narozenému s détskou mozkovou obrnou, rozstépem patefe nebo
S jinym onemocnénim, které je pficinou tézkého télesného postizeni) a pristupem
rodiny, jejiZ €len télesné postizeni ziska v pozd¢j$im veéku.

Slowik hovoii o télesném postizeni jako o ,, ... Siroké skale riznych podob
vrozeného nebo ziskaného naruSeni télesné konstituce a integrity. Jde napriklad
o chybéjici koncetiny nebo jejich casti (vrozené vyvojové vady, amputace jako
nasledky urazi nebo zdavaznych onemocnéni atd. ), rozstepové vady (napriklad
rozstépy rtu, celisti a patra), deformity pateie nebo jinych casti téla. Nejcastéji se
pritom setkavame s pohybovymi omezenimi zapricinéenymi centralnimi nebo
perifernimi obrnami. Mezi vrozené patri zejména détska mozkova obrna (DMO,
cerebral palsy), zpiisobend vétsinou poskozenim mozku ditéte behem porodu

. .oy v, v v ’ ’ 1) «2
a projevujici se napriklad castecnym ochrnutim (tzv. parézou®).

! Pozn. Aut. Paréza-ochrnuti ¢asteéné se zbytky Giti a pohybil. Plegie-iplné nevratné ochrnuti.
Para-dolnich konéetin, Kvadru-dolnich i hornich konéetin, Hemi-poloviny téla podle Medialni roviny.
Pt. Hemiparéza Dexter-¢aste¢né ochrnuti pravé poloviny téla, napf. po urazu hlavy. Hemiplegie Sinister

znamena Uplné ochrnuti levé ruky a nohy, vcetn€ svalt levé poloviny trupu. (Voln€ zpracovano podle

6



Mezi vyznamna télesna postiZzeni podstatn¢ ovliviiujici autonomii jedince
patii postiZzeni ziskana v pozd¢j$Sim véku. Pro ziskdni co nejvétsi autonomie je
velmi vyznamné i obdobi Zivota, ve kterém se takovato zdsadni socialni udalost
stane. ,, Predevsim ndasledky zavaznych urazu (nejcastéji poranéni patere
S prerusenim michy) mohou vést az k uplnym ochrnutim urcitych casti téla (tzv.
plegiim). Pricinou vyraznych omezeni v pohybu mohou byt také nektera
chronicka onemocnéni (napriklad revmatismus, progresivni svalovd dystrofie,
roztrousena skleroza), castou pricinou ochrnuti byvaji i cévni mozkové prihody
(CMP, tzv. mozkovd mrtvice). AZ k amputaci koncetin a k dalsim zdravotnim
komplikacim mohou vést mimo jiné vdznd cévni nebo onkologickd onemocnéni. “®

Obecné plati, ze ¢im pozd¢jsim véku se clovéku draz stane, nebo nemoc

propukne, tim je jeho integrace a (znovu)nabyvani autonomie obtiznéjsi.

1.2. Hendikep

Znevyhodnéni, hendikep je nevyhoda, které je jedinec vystaven vinou
postizeni. Napiiklad ¢lovek s télesnou vadou, ktery pouziva invalidni vozik, bude
handicapovany v pfipad¢ snahy studovat ve Skole, kterd je pro nc¢ho svym
nevhodnym architektonickym feSenim nepfistupna, nebude vSak prakticky

handicapovany v prostorach, které jsou zbudovany jako bezbariérové.”

1.3. Integrace

Integrace je nejvyssi stupett socializace®, tedy co nejblizsi zadlenéni se

hendikepovaného clovéka do spole¢nosti.

DYLEVSKY, IVAN. Somatologie, ucebnice pro zdravotnické $koly a bakaldiské studium. Olomouc,
Epava, 2000.

2 SLOWIK, Josef: Co nezvladnu sam, o to si feknu aneb jak komunikovat s lidmi s pohybovym a
jinym télesnym postizenim. In: Komunikace s lidmi s postiZzenim. Praha, Portal, 2010, s. 31, 32.

3 SLOWIK, Josef: Co nezvladnu sam, o to si feknu aneb jak komunikovat s lidmi s pohybovym a
jinym télesnym postizenim. In: Komunikace s lidmi s postizenim. Praha, Portal, 2010, s. 32.

* NOVOSAD, LIBOR: Spolecnost a postizeny jedinec. In: Ziklady specidlniho poradenstvi. Praha,
Portal, 2006. s. 13, citace

® SLOWIK, JOSEF: Specidlni pedagogika. Praha, Grada publishing, 2006.



Socialni integraci rozumime stav, kdy je hendikepovany ¢lovék schopen
vést plnohodnotny Zivot, podobny Zivotu vrstevnikd.

Reintegrace je opétovné zaclenéni hendikepovaného c¢lovéka do Zivota
soumétitelného s zivotem vrstevniki a co nejpodobnéjsi Zzivotu, jaky wvedl
pied Grazem.

Stigma je odlisnost od normy, od toho, co jsme o¢ekavali.

Socialni identita je proces ztotoznéni se jednotlivce s néjakou skupinou lidi,
které spojuje nejméné jedna konkrétni véc, (napf. uniforma), néjaky problém

(zde napf. télesné postizeni) apod..

1.4. Autonomie

Autonomii, ve smyslu svébytnost, funkéni samostatnost, nezavislost
rozumime takovy stupen integrace télesné postizeného cloveéka, ktery mu
umoziuje kvalitativné hodnotny Zivot soumétitelny s Zivotem vrstevnik.

Sykorové definuje autonomii jako ,, relativni samostatnost jedincii vzhledem
k socialnimu okoli, jejich schopnost, viili a moznost vést v daném prostiedi zZivot
podle viastnich pravidel, rozhodovat o ném a kontrolovat jej. “°

Ptedpokladem integrace télesné¢ postizeného clovéka je vyrovnani se
S obtizemi, které s sebou zivot s hendikepem pfinasi, pfijmout zmeénény socialni
status a naucit se ptijimat nezmeénitelné véci s lehkosti tak, jak je Zivot pfinasi.

,,Protoze zména statusu ze stigmatizovaného na normalni je podle vseho
zmeénou zadoucim smerem, je pochopitelné, Ze kdyz k ni dojde, osoba ji psychicky
unese. Je vsak velice obtizné pochopit, jak mohou psychologicky prezit jedinci,
jejichz zivot musi projit nahlou proménou od normdalniho ve stigmatizovany.

Presto tomu tak casto je. Fakt, Ze se lze vyrovnat s obéma typy promeén — zejména

® SYKOROVA, Dana: Osobni autonomie jako teoreticky konceptualni problém. In: Autonomie ve

stari. Kapitoly z gerontosociologie. Praha, SLON, 2007, s. 75.



vSak s druhym typem -, nasvédcuje tomu, zZe bézné schopnosti a trénink jsou

clovéku dostatecnou vybavou k tomu, aby zviddl obé moznosti. '

1.5. Souvislost mezi autonomii, integraci

a samostatnosti’

Cloveék s télesnym postizenim se musi nau¢it rozpoznavat, éeho je schopen
dosahnout sdm a jakou formu a druh pomoci okoli a v jaké mife musi pfijimat,
aby dosahl co mozna nejvyssiho mozného stupné samostatnosti a nezavislosti
zivota. Jedna se o tzv. Independent living. Jde o zpusob zivota, ktery se blizi co
mozna nejvice normalnimu Zivotu vrstevnikil. Cili ¢lovék s hendikepem se snazi
dopady znevyhodnéni co mozna nejvice vyrovnat. Sykorovd upozoriuje
na skute¢nost, ze nckteti autofi (Pichaud, Therau, 1998) pojem autonomie
rozliSuji od pojmu nezdvislost, kterym oznacuji schopnost jedince délat sam
bézné denni Cinnosti. ,,Oba pojmy Ize chadpat jako synonymum, takZe autonomie
se rovna nezavislost a pro schopnost vykondvat kaZdodenni aktivity zistava
vyhrazen pojem sobéstacnost. “°

TéZce télesné postizeny Clovek se nesmi bat samostatnosti, (1 kdyz zavislost
na pomoci je mnohdy pohodingjsi). V tom vidim kvalitu zivota srovnatelnou
S béznym zplsobem zivota majoritni spolecnosti.

Zavislost se ve vétSing piipadi v prubéhu let zvySuje az do takové miry,
ze Clovék neni schopen vlastniho rozhodovani o sobé€, svoji budoucnosti,
perspektivach atd.

Je tfeba, aby si télesné postizeny stanovil dil¢i cile v redlné dosazitelnych

casovych horizontech, kterych bude postupné dosahovat. Diléi cile si téZce

" GOFFMAN,Erving: Stigma. Pozndmky o zpiisobech zvlddani narusené identity. Praha, SLON,
2003. s. 151. citace.

Volné zpracovano podle: MASEK, Petr: Diléi cile vedouci kintegraci zdravotné
hendikepovaného ¢&lovéka po trazu patefe. Olomouc, Absolventska prace Caritas-VOSs, obhajena r.
2010.

9 SYKOROVA, Dana: Osobni autonomie jako teoreticky konceptualni problém. In: Autonomie ve

stari. Kapitoly z gerontosociologie. Praha, SLON, 2007, s. 76.



télesné¢ postizeny cClovék mulze stanovit na zdkladé uvédoméni si svych
specifickych potteb, které vyplynou z Zivotni reality. ,,Lidé se zdravotnim
znevyhodnénim jsou, pokud se tyka jejich vlastnich potreb, informovanymi
a poucenymi odborniky. “*°

Na zéakladé osobnich zkuSenosti, zkuSenosti téZce télesné postizenych pratel
a zkuSenosti ze socialni prace se zdravotné znevyhodnénymi se pokusim
pojmenovat 7 nejobecnéjSich cilt, které je tieba naplnit k tomu,
aby hendikepovany mohl vést co nejnormalnéjsi, autonomni zivot. Pfi realizaci
téchto dil¢ich cili je potteba, aby rodina, nejbliz§i ptatelé, odbornici,
svépomocné aktivity lidi s postizenim a stat byli ochotni pfiméfené pomoci.
Domnivam se, Ze tudy vede cesta od izolace k socializaci a integraci. ,, I fyzicky
nesobéstacny clovek, zavisly na pomoci druhych miize byt autonomni. Jedinci
pak predstavuji typy osob (1) autonomnich a sobésta¢nych, (2) autonomnich,
a€ nesobéstacnych, odkdzanych vice ¢i méné na druhé v nékterych cinnostech
bézného zivota, (3) sobéstaénych, ale nikoli autonomnich, kteri uspokojuji své
potreby pod vedenim druhych, (4) nesobéstatnych a neautonomnich,
neschopnych uspokojovat potreby, resp. neuvédomujicich si, co je pro né dobre.
Schopnost vykondvat denni aktivity samostatné ma ziejmé pozitivni vliv
na jedince. Lidé s podstatné omezenou fyzickou sobéstacnosti jsou schopni
udret osobni autonomii jen s podporou externich zdrojii. “ **

Pokusim se to prokazat pomoci popisu a analyzy piipadii nékolika téZce
télesné postizenych lidi. Tento zdmér jsem si stanovil jako cil své bakalaiské

préace.

10 MATOUSEK, 0., KOLACKOVA, I, KODYMOVA, P.. Socidlni prdce v praxi. Portal, Praha 2005. s.
102,

1 SYKOROVA, Dana: Osobni autonomie jako teoreticky konceptulni problém. In: Autonomie ve stdri.

Kapitoly z gerontosociologie. Praha, SLON, 2007, s. 76.
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Cile jsem oznaéil pro piehlednost &isly. Cisla nemaji jiny vyznam, nez e je
jich dosahovano chronologicky zhruba v tomto pofadi, ale nemusi to byt tak
u kazdého ¢loveéka s hendikepem.

Cil ¢.1: Zvladnout maximum moznych sebeobsluznych tkoni

Rodina ma instinktivni potfebu pomahat i v takovych vécech, které je
hendikepovany schopen zvlddnout sdm. Zpocatku s obtizemi, ale postupem Casu
a tréninkem se zruCnost zvySuje, hendikepovany si natrénuje vlastni
,technologické™ postupy az nakonec dosdhne, v ramci moznosti, znacné
dokonalosti.

Je dobré presvédCit rodinu, aby pomoc byla poskytovdna na hranici
mozného. Mnohdy jde o velky problém, protoZe je mnohem jednodussi a hlavné
casové meén¢ naroné hendikepovanému ,,pomoci“,nez cekat a divat se,
jak se , trapi®.

Od rodiny to vyZaduje znacnou davku sebezapfeni a empatie,
od hendikepovaného velkou trpélivost schopnost vciténi do pocitd v okoli
a od odbornika v pomahajici profesi dobrou znalost diagnozy, uméni vysvétlit,
jaka je pro budoucnost znevyhodnéného ta prava mira pomoci a opét velka davka
empatie.

Podporovand pohodlnost vede jen k zakonzervovani dané¢ho stavu
a Vv podstaté brani rozvoji osobnosti, rozvoji spole¢enskych vztaha, atd.. Pokud
neni schopen zdravotné znevyhodnény samoobsluznych Cinnosti, d4 se to fesit
n¢kolika zplsoby. A to sice metodami osobni asistence, pecovatelské sluzby
nebo pomoci v rdmci rodiny a ptatel. Tato pomoc (vétSinou) nabidnutd ze strany
ptatel nesmi byt nikdy naduzivdna. Vhodnéjsi je pomoci pratel vyuzivat spise
vyjimecné, anebo recipro¢né. Napiiklad pozadat o pomoc se vstupem na vystavu
nebo do divadla a jako protisluzbu zaplatit za pomahajiciho kamarada vstupné.

Cil ¢. 2: Ziskéani bezbariérového bydleni

,,Nezavislost pro zdravotné télesné postizeného cloveka garantuji takové

individudlni zdroje a socidlni sluzby, které mu umozni pristup ke stejnym

socialnim, politickym, ekonomickym a kulturnim prileZitostem jako veétsinové
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populaci. “** Je velmi rozmanité spektrum postiZeni a kazdé vyzaduje specificky
stupenl a zplsob odstranovani architektonickych barier. Definuji nezavislost jako
pievzeti kontroly nad svym zivotem.

Umisténi zdravotné znevyhodnéného do ustavni péce je posledni moznosti.
Je tfeba, aby zdravotné znevyhodnény, za pomoci rodiny, blizkych, sluzeb home
care, socidlniho pracovnika vyuzil vSech mozZnosti k opatieni (ziskani), nebo
k Gpravé bezbariérového bydleni. To vSe po vyhodnoceni zdravotniho stavu,
finan¢nich moznosti zdravotné postizeného, jeho rodiny, moznosti obce.
Je vhodné, aby rodina a ptatelé tuto snahu, co mozna nejvice podpofili.

Od téchto prvnich dvou «cild se odviji dal§i zivot zdravotné
Znevyhodnéného. Pomérné Casto se setkdvame s postojem, kdy se rodina odmita
prestéhovat.

V praxi to dopada tak, Ze je télesné postizeny izolovan v byté a nemtize se
ptes architektonické bariéry dostat ven, nedostane se do koupelny, na WC. Okruh
socialni interakce se zuzi, osobni aktivity jsou minimalni, kvalita Zivota Spatna.
Hendikepovany je v d@sledku izolace v Spatném psychickém stavu,
ktery se nutn¢ promitne do vztaht. Nakonec je, jako nepiijemna piitéz odlozen
do péce nékterého z ustavnich zafizeni, kde neopousti ltizko a nakonec umira
na n¢kterou z komplikaci svého postizeni (dekubity a naslednd sepse, zapal plic,
ileus, tézké ledvinové infekce...).

Cil ¢. 3: Navazani kontaktu s plivodnim socialnim okolim

V nasi spolecnosti je vétSinou okoli vstiicné a solidarni. Prekazkou byvaji
rozpaky z toho, ze lidé z uzsiho socialniho okruhu nevédi jak reagovat, co fikat.
Nevédi, jestli litovat, nebo hovoftit o tom jak byvalo. Prvotni rozpaky ale brzy
zZmizi.

,,Obecny vzorec je zjevny. Na stigmatizovaném se vyZaduje, aby svym
chovanim naznacoval, Ze jeho bremeno neni nikterak tézké, ani Ze nutnost nést je

nas od nej néjak odlisuje. Soucasné se musi od nds drzet pravé tak daleko,

2 MATOUSEK,O., KOLACKOVA, J., KODYMOVA, P. Nezavisly zptisob Zivota In: Socidlni
prace v praxi. Portal, Praha 2005. s. 102
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jak je to zapotrebi pro nasi schopnost se bezbolestné utvrzovat v tomto naSem
presvédceni o nem. «13

Dobr¢ je prili§ se nelitovat a po ustaleni zdravotniho stavu projevit n¢jaké
plany do budoucna a to nejlépe zacit organizovat ziskani bezbariérového bydleni.
PokraCovat realizaci planu na néjakou smysluplnou cinnost, naptiklad
po vyhodnoceni zdravotniho stavu, schopnosti a moznosti, pokusit opatfit si
néjakou praci, nebo rekvalifikaci, studium, jazykové kurzy atd. Pokud rodina,
pratelé a zndmi zjisti, Ze se hendikepovany ¢loveék snazi a Ze je v podstaté stejny,
jako byl pted urazem nebo onemocnénim, piijeti do puvodni socialni skupiny
nestoji nic v cesté. Kazdy clovék ma nékolik okruhti ptatel a znamych. Pokud to
je mozné, je vhodné udrzovat aktivné kontakt s témito lidmi.

Velké mnozstvi razi se déje mladym lidem, Tzn., Ze téZce pohybové
postizenym sSe stavd mlady cloveék, jehoz vzdé€lani jest¢ nebylo ukonceno,
nebo by se vném dalo pokradovat. Je mozna forma samostudia, konzultaci
a zkousek. Daleko lepsi je, je-li hendikepovany zak fyzicky ptfitomen ve tfidé
anormalné se ucastni vyucovani. Dostane se mu kvalitativné lepSiho vzdélani
nez samostudiem. Zde hodné zalezi na osobnim pfistupu ucitele a feditele Skoly.
Ma to jesté jeden nepichlédnutelny efekt. Spoluzaci jsou vychovavani k toleranci
a ohleduplnosti. Piestanou vnimat ¢lovéka s télesnym postizenim jako néco
neobvyklého. Spoluzak sice ma specifické potteby, ale jinak je docela normalni.

Cil ¢. 4: Rozsifeni své socidlni skupiny o prvek podobné hendikepovanych
lidi

Diky svépomocnym aktivitdm lidi s hendikepem se 1ze vymanit ze socialni
izolace, ziskat nové pratele a to nejen z fad znevyhodnénych. Postupné, pomoci
rad a pomoci orientovani se v socialné-pravni problematice, 1ze zacit vyuZzivat
systému davek a socidlni pomoci. Lze dokonce daleko snadnéji sehnat praci.
Existuji svépomocné organizace, které se specializuji na jednotlivé druhy

socialni prace a socidlni pomoci. V této fazi dosahovani cila je stupen socializace

3 GOFFMAN,Erving: Stigma. Pozndmky o zpiisobech zvldddani narusené identity. Praha, SLON,
2003. s. 141. citace.
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a integrace na stupni inhibované integrace. Zdravotné znevyhodnény je schopen
sviy zivot fidit sdm, ale naptiklad se boji navazat partnersky vztah.

ProtoZe hendikep je ,,prubiiskym kamenem’sily osobnich vztaha, tento cil
je odrazovym miistkem do svéta majority, tedy ,,normalnich* lidi.

Cil €. 5: Navazani na Cinnosti pfed Urazem, nemoci a vyhledani novych.

Tento cil by si zdravotné znevyhodnény c¢lovék mél plnit po cCastech,
podle situace prubézné.

Jde o to aby se hendikepovany nebal komunikovat s plivodnim
zaméstnavatelem. MuZze se stat, Zze je ochoten, po urCitém vyjednavani
postizenému vyjit vstiic a dale jej zaméstnat. Bud’ na ptvodni pozici, anebo
pro n¢j vytvori pracovni misto nové.

Porada se soc. pracovnikem je vhodna a pomoc pifi vyjednavani
je nedocenitelna. Socialni pracovnik je schopen zaméstnavateli vysvétlit
V paragrafovém znéni systémy statni podpory pii zaméstnavani zdravotné
znevyhodnénych, systém danovych tlev, ptispévkil na ziizeni pracovniho mista
pro zdravotné znevyhodnéné, dotace na mzdu zdravotné znevyhodnénych atd.

V neposledni fadé€ je dulezity psychologicky faktor, kdy zaméstnavatel neni
pfi vyjednévani v tak silné ptevaze. Odhodlany zdravotné znevyhodnény clovek,
spolu se socialnim pracovnikem jsou mu distojnym soupeiem. Vyhledani nové
prace neni ani trochu jednoduché. Piedpoklada to velkou trpélivost a predevsim
ochotu vyuzit cCasu ke sebevzdélavani, hledani nového oboru, pifiméfené
rekvalifikace.

V tomto smyslu je vice Sanci a ptileZitosti ve vétSich méstech.

Oblast volného Casu je také velmi diilezitd. Navazani na pivodni konicky
a volnocCasové aktivity je vice nez vhodné. Pokud uz zdravotné hendikepovany
nemuze hrat fotbal, mize pomoci v organizaci klubu atd.. Ve svépomocnych
organizacich podobné znevyhodnénych lidi lze nalézt inspiraci, orientaci
a sméfovani kudy dal.

Cil €. 6: Nezavisly zptisob Zivota

To je idedl mozného. Tohoto cile prakticky nelze dosahnout bez pomoci

a podpory nejblizsiho okoli. Jedna se pfedevsim o to, aby télesné postizeny
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¢lovek presvedcil své okoli o tom, Ze tohle doopravdy chce. Postavit se na vlastni
nohy ale neni jednoduché a ptedpoklada to velkou vytrvalost a velkou podporu.

Zékon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.** Uvadi: ,,Hlavnim cilem
zdkona je vytvoreni podminek pro uspokojovani prirozenych potireb lidi,
a to formou podpory a pomoci pri zvladani péce o viastni osobu, v sobéstacnosti
nezbytné pro pohodiny Zivot a v Zivotnich situacich, které mohou cloveka
vyirazovat z bézného Zivota spolecnosti.“*

Je velmi dulezité byt aktivni, zapojeny do spoleCenskych aktivit.

Cil €. 7: Vraceni pomoci spolecnosti

Cil posledni, ktery by mohl byt nadstavbovy ptredpoklada, ze veskeré
zkuSenosti, socidlni dovednosti a uméni jak zit s hendikepem télesné postizeny
nebo jinak zdravotné znevyhodnény c¢lovék piedd néjakou formou zpét
spolecnosti.

Od pouhého’signalizovani jsem zpét (to znamend, ze okoli jasné vidi,
ze ochrnuty se ,,postavil“ na vlastni nohy a Zzije plnohodnotnym Zivotem),
az po pfedavani zkuSenosti lidem, které postihl podobny osud, nebo jsou
V zivotné¢  nepfiznivych  situacich. Roz$ifi  svij rozhled studiem.
Pro hendikepované obcany ma vzd€lani jeden neptehlédnutelny rozmér navic.
Kromé osobniho uspokojeni je branou do ,,normalni““ spolecnosti. Vzdélany
hendikepovany clovék se miize stat plnohodnotnym, dokonce i pfispivajicim
obCanem a nejenom trpénym biemenem odkazanym na socialni davky. Takto lze

okoli pozitivné motivovat vlastnim ptikladem.

14 Zikon & 108/2006 Sb. Ze dne 14. biezna 2006 o socidlnich sluzbdach.,[online]. C MPSV, 2006, [cit.
2010-29-04]. Dostupné z:<http://portal.mpsv.cz/sz/local/cv_info/oznam/108_06.pdf>.

15 Strucny privodce zdkonem o socidlnich sluzbach., [online]. C MPSV, 2006, [cit. 2010-29-4]. Dostupné
z<http://www.mpsv.cz/files/clanky/3222/z1om170x170web.pdf >.
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Pokud je meéfitkem a hlavnim kritériem kurceni stupné integrace
hendikepovaného ¢lovéka kvalita spoleCenskych vztaht'®, potom se domnivam,
ze vypadnuti jednotlivého cile, naptiklad ztrata cile ¢. 2 bezbariérového bydleni,
vede zédkonit¢ ke ztrdtdam nékolika dalSich cild, v tomto ptipadé nemiizeme
hovofit o nezédvislém zplsobu Zivota a autonomii(cil ¢. 6). Nastalda Ujyma
sebedivéry potom miize vést az k zmenSené ucasti v socidlnich vztazich,
zhorSeni zdravotniho stavu v ddsledku napt. nevychazeni z domu z divodu
bariérovosti. Nasledna podrazdénost z nemoznosti svobodné vychazet z domu
by mohla odradit nékteré piatele, ¢imz se hrouti dalsi cile a to sice rozsifeni
své socialni skupiny o prvek podobné hendikepovanych lidi (cil ¢. 10) a timto
zpuisobem by se socializace jedince dostala aZ na Uroven redukovanych vztahti.
Uvédomil jsem si, Ze jedina véc, ktera zhrouti proces integrace naprosto
spolehlivé je ztrata zdravi. Ale mezi cile jsem naprosto zdmérné nezatadil cil
osmy: udrZzeni si dobrého zdravi, protoze zdravi je véc, kterou z veétSi Casti
nemiZzeme ovlivnit.

Integrace neni setrvaly stav, ale proces o kterém mulZeme fici Ze nikdy
nekonci, téZzce hendikepovany clovék na ném nesmi piestat pracovat,
aby se systém kiehkych souvislosti nezhroutil.

, Autonomie  souvisi s potrebou  vyjadrit  vlastni  individualitu,
sve schopnosti, realizovat své zamery rozvijet vlastni cinnosti jako prdci, zdajmy,

«17

viru apod. ‘" Té&zce télesné postizeny Clovek je toho schopen, individualné podle

zavaznosti a stupné omezeni, které mu jeho hendikep dovoluje zvlasté zpocatku

Vv

pouze s dopomoci svych nejblizsich, tj. s dopomoci svoji rodiny a svych pratel.

, Identita jedince je socidlné situovana, socidlné udrzovina a socidlné

a8
transformovana. *

MATOUSEK,0., KOLACKOVA, J., KODYMOVA, P.. Socidlni prace se zdravotnd
znevyhodnénymi. In: Socialni prace v praxi. Portal, Praha 2005. s. 97.

" SYKOROVA, Dana: Osobni autonomie jako teoreticky konceptualni problém. In: Autonomie ve
stari. Kapitoly z gerontosociologie. Praha, SLON, 2007, s. 78.

18 Tamtéz

16



2. Jednotlivé pripady a jejich

analyza

Uvedené a popsané ptipady jsou autentické, zkracené Zivotni ptibchy lidi,
se kterymi jsem se osobné setkal, ktefi mi svoje ptibéhy vypravéli, a s jejich
souhlasem jsem je pouzil pro Ucely svoji prace. Jména jsem zménil. Nektere
velmi dobfe znam, podrobné zndm jejich zivotni piibéh, vliv jejich rodiny
a pratel na rozvoj jejich autonomie jsem povazoval za velmi vyznamny do té
miry, Ze jsem jej popsal velmi podrobné. Nékteré Zivotni pfibéhy jsem nemusel
znat do uplnych detailii, ale reakci rodiny na postizeni jsem znal. To jsem

zohlednil i v obsaznosti popisu jejich ptibéhu i v jeho analyze.

2.1. Pripad pani Ivany

Pani Ivana se narodila do dobte situované rodiny v hlavnim mésté jako
druhé dité. M4 jesté starsi, zdravou sestru. Slovem zdravy pro nase ucely
rozumime ¢lovéka bez zjevného a omezujiciho trvalého télesného postizeni.

Brzy po porodu lékafi sdélili jeji mamince, ze Ivanka je stizena détskou
mozkovou obrnou. Maminka Ivanky po prekonani prvotniho Soku zalarmovala
celou 3irS$i rodinu 1 pfatele a znamé. S jejich pomoci ziskala veSkeré mozné
informace o détské mozkové obrn€, o prognoéze onemocnéni, o jejich pfimych
I nepfimych dopadech na zivot Ivanky i na Zivot celé rodiny. Okamzité¢ zacala
s Ivankou chodit do poradny, kde se zabyvali rehabilitaci takto postizenych déti,
sama se naucila rehabilitatni metodé, ktera se velmi casto pouziva u lidi
postizenych DMO, tzv. Vojtové metod¢. Lékafi doporucili rodi¢tim, aby Ivanku
svétila do péce Jedlickova ustavu.

Od narozeni Ivanky matka opustila svoje zaméstnani a pln¢ se vénovala
péci o svou zdravotné postizenou dceru i 0 dceru zdravou. Pied zahajenim
povinné zdkladni Skolni dochazky byla rodina nucena volit, kam, do jaké Skoly

Ivanku umistit. Zda do mista bydlisté, nebo do zakladni Skoly v Jedlickové
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ustavu, kde byli a jsou na zéky s hendikepem pftipraveni, dokonce je to jeden
z uceltl Jedlickova ustavu. UmozZnit zdkladni a stfedni Skolni vzdélani détem
s tézkym télesnym postizenim. Soucasti Jedlickova ustavu je 1 internat,
kde mohou Zaci v prab¢hu Skolni dochazky bydlet a zit. Rodi¢e Ivany chtéli vSak
mit na jeji vychovu piimy vliv a podafilo se jim opatfit si byt a prestéhovat se
do takové blizkosti Jedlickova ustavu, Ze bylo mozné Ivanu do skoly denné
pesky vodit a doprovazet. Maminka Ivanu do Skoly nejen doprovazela, ale byla
piitomna ve Skole (ne pfimo ve tfid¢) i béhem vyucovani, aby Ivané pomohla se
zakladnimi sebeobsluZznymi ¢innostmi, jakymi jsou ukony zékladnich télesnych
potieb a osobni hygieny. Ivana ma natolik tézké télesné postizeni, ze se naucila
sama jist, ale jidlo ji musi napfed nékdo nakrajet. Velké tézkosti ji také déla
vyprazdiovani a také zde je potieba, aby ji druhy ¢lovék pomohl. Je schopna
sama udélat n€kolik krokt, ale s oporou pomocnika. Pohybu na mechanickém
ortopedickém voziku je schopna jedin¢ tehdy, kdyZ ji nékdo tlaci. Proto pouziva
elektricky ortopedicky vozik. Na ném je schopna samostatné¢ se pohybovat,
dojizdét do prace, podnikat nejrizn€jSi volnocasove aktivity od chozeni
na nakupy, do divadla, na vystavy.

Maminka svoji mladsi dceru vychovavala s laskou, velkou mirou podpory
a pomoci, ale pfesn¢ jen v t¢ mife, aby Ivan¢ vykompenzovala télesné postiZeni.
Jinak ob¢ své dcery vnimala jako rovnocenné. Nedélala v pfistupu k nim zadné
rozdily. Snazila se je vychovat ob¢ spravedliveé a tak, aby z nich v dospélosti byly
sebevédomé, samostatné zeny. Byla v nezbytné mife pfisna na sebe i na dcery. ,,
Je mozné se domnivat, Ze prvoradym ukolem sebevychovy je Fizeni viastnich
myslenek a ukolem seberegulace je Fizeni emociondlnich (citovych) projevii.
Ukazuje se vsak, Ze primdrni diraz v sebevychové - a nejen tam (i v tebe-
vychové) — je tireba zamerovat na usmerneni aktivit, tj. na konativni cinnost. Jde
o volbu cilii o usmeérnéni cinnosti a 1o jak k drobnym aktivitam, tak ke smérovani

A 19
celeho Zivota.

199 KRIVOHLAVY, JARO. Dusevni hygiena. In: Psychologie zdravi.Praha, Grada, 2009. s. 111.
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RovnéZz pro ni bylo dilezité, aby podporovala jeji zajmy, dbala na to,
aby se rozvijela co mozna nejvSestrannéji. Ivana se dobfe ucila a tak nebyl
problém, aby vystudovala stiedni Skolu s maturitou. Maminka ji doprovazela
do skoly, pomahala, podporovala ji v zajmech, nikdy neomezovala jeji
mimoskolni aktivity, naopak podporovala ji v kontaktech s vrstevniky. At uz
s vrstevniky s podobnym télesnym, nebo jinym zdravotnim hendikepem, a také
s vrstevniky, kamarady naprosto zdravymi. Tedy s lidmi bez né¢jakého zjevného,
nebo skrytého hendikepu. Ivana se velmi brzy naucdila, jak pratele pozadat
0 pomoc, ale nikdy nechtéla pomoci v tom, co sama o svych silach zvladla.

Po vystudovani stfedni Skoly ji rodina pomohla najit praci. Pracovala
nejprve jako ucetni v obchod€, potom v n€kolika obchodech dokonce délala
vedouci. Do prace jezdila samostatné na elektrickém ortopedickém voziku.
Kdyz pracovala na misté¢ vzdaleném od bydlisté, jezdila do prace taxikem.
V osmdesatych letech jestd bezbariérova hromadna doprava v republice (CSSR)
neexistovala.

Diky maximalni mife podpory rodi€ii i §ir§i rodiny ziskala takovou miru
sebevédomi a védomi si vlastni hodnoty, védomi svych vlastnich moznosti (pani
Ivana se naucila ptes deformity, snizenou a omezenou uchopovou schopnost
rukou, velmi dobfe vaftit) i hranic, ze nebyl pro ni problém okouzlit a ziskat si
prakticky kazdého, s kym se seznamila. Proto vzdy v misté pracovisté ziskala
pomocnika, kamaradku, kterd ji pomohla s jidlem, s chozenim na toaletu apod.
Jako vedouci prodejen s praxi o ni byl velky zdjem. Nékolikrat mohla vyuzit
nabidky na lep$i, nebo zajimavéjsi pracovni pozici.

Vzdy se zajimala o situaci zdravotné postizenych lidi, v t& dob¢ zejména
télesné postizené mladeze. V poloviné osmdesatych let uz systém umozioval
obcCanské sdruzovani, byt pod zastitou tehdy socialistickych organizaci. Ivana,
s n€kolika prateli a sympatizanty byli u zrodu tzv. Kluba télesné¢ postizené
mladeze. Vytvofila organizaci s celorepublikovou pusobnosti, ktera ve zménéné
form¢ funguje dodnes. Rodina, pfibuzni i pratelé ji v této Cinnosti podporovali

a pomabhali ji.
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Diky vlastnostem, podpofe sebevédomi, které se ji od rodiny dostalo,
se Ivana nevyhybala ani navazani vztahu s muZi a uspokojivému partnerskému
zivotu. V té dob¢ uz pani Ivana zila oddélen¢ od své piivodni rodiny, v trvalém
partnerském vztahu a pozdé&ji i v manzelstvi. Za manzela si vzala muze s velmi
lehkym télesnym postizenim, drobnou vadou chtize, ktery je ji dodnes oporou.

Otec pani Ivany v rodiné fungoval spise jako ticha sila. Rodinu zabezpecil
dobie finan¢né, moralné podporoval veskeré aktivity nejen svoji hendikepované
dcery. V rodin¢ byl spise malomluvny. Jak pani Ivana ptimo fekla:“jeho podporu
jsem doslova citila. Myslim, Ze ze mne mél radost*.

V pritb¢hu let rodiCe pani Ivany zestarli do pomérné vysokého véku.
Tatinek onemocnél a za néjaky €as zemiel. Maminka se o néj v pribéhu nemoci
postarala, zemiel doma. O nékolik let pozdéji maminka zadvazné¢ onemocnéla.
Lécba byla natolik zdlouhava a naro¢na, Ze bylo zapotiebi, aby se o maminku
pani Ivety nékdo postaral. Po né€kolika konzultacich a poradach s manzelem,
se sestrou 1 s $irsi rodinou si pani Iveta vzala maminku Kk sob¢. Jeji sestra méla
rodinu, (v t¢ dobé uz dosp€lé déti a vnoucata), tak rozhodnuti vnimala jako
potfebné a taky chtéla mamince oplatit pozornou péci, které se ji od ni dostalo.
V té dob¢ jesté¢ navic chodila pani Ivana do prace. S pomoci svého manzela,
sestry, sluzeb osobni asistence a domaci péce dochovala pani Iveta svoji matku
ke smrti. Klidné¢ smrti v pozorné péci a svédomim, ze se jeji téZce télesné
postizena dcera umi o sebe postarat.

Pani Iveta zila vzdy v ptistupném, bezbariérové upraveném byté. Kdyz Zila
s rodici, bezbariérovost a ptistupnost bytu zajistili jeji rodice, po osamostatnéni
se od ptivodni rodiny si bezbariérové bydleni opatfila sama.

Po umrti matky pani Iveta s manzelem a s prateli zalozila organizaci,
ktera je registrovanym poskytovatelem socialnich sluzeb. Organizace je Sifi
sluzeb a rozsahem v hlavnim mésté velmi vyznamna. Vystudovala vysokou Skolu

V oblasti socialni ¢innosti. Zije spokojenym a $tastnym Zivotem.
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2.1.1. Analyza pripadu pani Ivany

Ptipad pani Ivany jsem umyslné detailn€ popsal od narozeni, jako piibéh
Cloveéka s tézkym télesnym postizenim od narozeni. Popsal jsem, jakym
zpusobem formoval jeji dalSi Zivot postoj a chovani lidi z jejiho nejblizSiho
socialniho okoli, tedy postoj rodicii, sestry, pratel.

Po piekonani péti fazi smutku (podle modelu Kubler-Rossové) se rodice
smifili s danym stavem, tedy se zdravotnim stavem své mladsi dcery a byli
schopni svoji dcefi pomahat a podporovat ji.

Pokud rodie nepiekonaji nékterou z tdchto fazi,*® nedojde ke smifeni
se zdravotnim stavem télesn¢ postizeného ditéte, rodina se rozpada, odchazi
vétSinou otec, ktery neunese tiZi neStésti. Matka pak pecuje o postizené dite
sama, s pomoci prarodi¢i. Anebo rodice po domluvé odkladaji dit€¢ do Ustavu
socialnich sluzeb, specializovaného na péfi o téZce télesné postizené déti.
Ptipady, kdy rodice se rodiCe nevyrovnaji s t€lesnym hendikepem svého ditcte
jsem uvedl proto, abych s tim srovnal pfistup rodiny, rodi¢t pani Ivany.

Popsany ptipad pani Ivany jsem zamérné uvedl jako pozitivni ptiklad toho,
jak pftijeti, laska a péce jednotlivych clend rodiny, nevylouceni télesné
postizeného na okraj rodiny, na okraj jejiho zajmu, velkou mérou formuje
osobnost, rozviji potiebné povahové vlastnosti k tomu, aby i ¢lovék s velmi
tézkym télesnym postizenim ziskal potfebnou davku autonomie a vedl
plnohodnotny Zivot, pfes vSechny téZkosti a omezeni, které mu zdravotni
znevyhodnéni klade do cesty.

Zpusob vychovy a ovliviilovani ze strany rodi¢t v tom smyslu, Ze poskytli

pani Iveté v détstvi, 1 pozd¢ji jen takovou miru pomoci, kterd byla nezbytné

2 . Ca s sl g . i ca
O Pozn. aut. faze popirani, Soku, kdy se &lovek, jehoZ se nastald situace tykd, odmitd smifit

se stavem véci, faze hnévu, agrese, kdy se rodice obvinuji, Ze za t€lesné postizeni své dcery mohou. Faze
smlouvani, kdy rodi¢e doufaji, Ze cvicenim, 1ékafskou péci je mozné svému ditéti vratit plné zdravi.
Chtéji verit tomu, ze nemoc je vylécitelnd bez nasledkd. Faze deprese, kdy rodice propadnou
malomyslnosti, uvédomi si situaci, zkteré pro né¢ neni mozné vychodisko, uvédomi si fatalnost
onemocnéni a jak tézky Zivot jejich dceru ceka a jak bude nepredstavitelna a tézka péce o ni. V tomto
stavu mysli, v tomto bezitésném smutku a zoufalstvi mnoho otci opousti své rodiny. Rodiny, do kterych

se jim narodilo postizené dit€. V této fazi také nekteré rodiny odkladaji své postizené déti do ustavi.
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nutna je zasadné pozitivni. ,, V ditsledku premiry socialni opory se vyrazuje ze hry
napr. zvladani sebeobsluznosti pacienta, coz ma pak dalsi negativni dusledky
V sebepojeti a sebehodnoceni (sefl- esteem) daného ¢loveka. Schopnost postarat
se sam o sebe je pFitom jednim z podstatnych faktori kvality Zivota. “**

Postarani se o umirajici matku jsem zamérné€ uvedl jako ptiklad maximalni
mozné integrace té¢zce télesné postizeného ¢loveéka a jako priklad vraceni pomoci
spolec¢nosti, v tomto pfipadé¢ vracenim pomoci potiebnému Eloveku, pokud je
toho télesné postizeny clovék n¢jakym ucinnym zplisoben schopen. Vraceni
pomoci spolecnosti vidim také ve spoleCenské angazovanosti pani Ivany a také
V potiebé pomoci zalozenim spolecnosti zajiSt'ujici socialni sluzby tézce télesné

postizenym lidem.
2.2. Pripad pani Vladimiry

Pani Vladimira byla od narozeni postiZena détskou mozkovou obrnou.
Otec neunesl tihu, kterou na rodinu i ného samého dcefino télesné postiZzeni

nakladlo a rodinu opustil jesté v détském véku pani Vladimiry.

Maminka o ni cely zivot vzorné pecovala. Pani Vladimira je schopna
n¢kolika kroki s oporou bud’ druhé osoby (s asistenci), nebo s pomoci
francouzské hole. Po byté se pohybuje pomoci mechanického ortopedického

voziku a venku jezdi na elektrickém ortopedickém voziku.

Vychovéavala ji stylem peclivé, pfepozorné matky. NeumysIiné na sebe
dceru fixovala. Nedovolila dcefi zadny pokus o osamostatnéni, neb ,,dobie
védéla®“, co dcera potiebuje. Sama determinovana osobni zkuSenosti povazovala
kazdy dcefin vztah za potencionalné rizikovy. Chtéla dceru uSetfit pfipadnych
zklamani a citovych zranéni. Podafilo se ji uspésné zahnat nékolik napadniki,
samostatné bydleni ji v€as rozmluvila. Se v§im ji vzdy pomadhala, takze se ji

podafilo utlumit dcefiny veskeré vyhranujici tendence. Omezila pfehnanou péci

2L KRIVOHLAVY, JARO. Socialni opora. In: Psychologie zdravi.Praha, Grada, 2009. s. 111.
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sobéstacnost pani Vladimiry. V pribehu let obé zestarly, mamince je 84 let
a dcefi 60. Maminka onemocnéla a dcera i maminka jsou umistény do LDN%,
protoze dcera se neumi postarat o sebe a maminka diky zdravotnim komplikacim
zaptiCinénymi vékem se uZ neni schopna postarat se sama o sebe, natoz jesté

navic o téZce télesné postizenou dceru.

2.2.1. Analyza pripadu pani Vladimiry

Ptipad pani Vladimiry jsem vybral proto, abych na pomérné jednoduchém
piikladu ukazal a zvyraznil, jaky az neblahy vliv mize mit piehnand péce
a neposkytnuti dostatecné¢ho prostoru téZzce télesné postizenému clovéku
Vv roding.

Vyznamni je absence otce. Matka byla na vychovu dcery, na komplikace
Zivota spojené S télesnym postiZzenim pani Vladimiry zcela sama a poradila si tak,
jak sama nejlépe uméla. Jasné chybi i1 druhy (otcliv) nazor v rodiné a piipadna
korekce mat&inych postojii. Uplna rodina vétsinou tak velkému piipoutani matky
kjiz dosp€lé dcefi zabrani. PrilisSna péce vede k zpohodlnéni a naslednému
rozvoji sekundarni invalidizace télesn¢ postizen¢ho c¢lovéka. V tomto piipadé
sice matka svoji dcefi sice umoznila zivot v doméacim prostiedi. (Mohla ji umistit
do nékterého z ustavii socialni péce.) Ale neumoznila ji v ramci moznosti nabyti
takového stupné autonomie, aby byla schopna existovat bez matky samostatné.
Dokonce znemoznila rozvoj partnerskych vztahti své dcery. Zivot v partnerském
vztahu povazuji za velmi vysoky stupeil integrace téZce télesné postizené¢ho

¢lovéka. Jeho Zivot je srovnatelny s vrstevniky.

Srovndm zivotni osudy pani Ivany a pani Vladimiry, protoze maji obé
podobné télesné postizeni, pani Ivana je dokonce postizena vice a zavaznéji,
protoZze ma postizeny i ruce, vliv a plisobeni rodiny a jejich jednotlivych Clenti
na autonomii obou pani je rozdilny. VIiv rodiny je natolik zavazny,

ze podstatnym zptisobem ovlivnil i miru autonomie, kterou ob¢ pani ziskaly a tim

22 Pozn. aut. LéSebna dlouhodobé nemocnych. V nékterych ptipadech suplovaly socialni bydleni

u télesné postizenych lidi.
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1 kvalitu zivota. Kvalitu zivota vnimame jako vysSi, pokud dosihne télesn¢
postizeny ¢lovék co mozna nejvysSiho mozného stupné integrace do spolecnosti
a co nejvysSiho dosazitelného stupné osobni autonomie. Pani Ivana dosahla
velmi vysokého stupné autonomie télesné postizeného Cloveéka také pozitivnim
vlivem svého nejblizs§iho okoli. Kvalita zivota pani Vladimiry méla v jeho
prubéhu sestupnou tendenci do té miry, Ze neni schopna samostatné existovat
aje odkdzana na péci v Ustavnim zafizeni, pfestoze jeji télesné postizeni

by nezavisly Zivot umoznovalo.

2.3. Pripad pana Milana

Milan se narodil do Gplné rodiny. Rodina Zila v t€ dob& v krajském mésté.
Velmi brzy po porodu bylo jasné, Ze s malym Milanem neni néco v potadku.
Po sérii vySetfeni 1€katfi Milanovi diagnostikovali rozstép patefe. Sdéleni takto
nepiiznivé diagnozy, jeji progndéza méla zasadni vliv na Milanovu rodinu. Otec
se nevyrovnal s Milanovym télesnym postizenim a rodinu po néjakém cCase
opustil. Jesté vSak v Milanové ptedskolnim véku. Od té doby se o malého Milana
starala pouze maminka. Do zdkladni Skoly nastoupil Milan v Jedlic¢kové Ustavu
V Praze. Pies tyden zde 1 Zil na interndtu. O sobotach a nedélich si pro néj
maminka jezdila vlakem a tento Cas travili spolu. V Jedlickové istavu vystudoval
Milan 1 dvouletou stfedni Skolu bez maturity se specializaci pro praci
za piepazkou na posStovnich uradech. Po absolvovani Skoly Milan nékolik let
nikde nepracoval. Zil s matkou v bariérovém bytg, t. j. v byt&, ktery byl piistupny
pouze po schodech, bez vytahu. Milan sice zvladl vystoupat po schodech
do bytu, i sejit po schodech z bytu ven, ale jen s velkymi obtizemi a za cenu
velmi velkého Gsili. Venku, na v&tsi vzdalenosti®, se Milan pohyboval pouze
na mechanickém ortopedickém voziku. Kamarady a pratele v misté bydlisté
nem¢él, protoze mél velmi omezeny kontakt s ptiblizné stejné starymi vrstevniky.

Od 8kolnich let vyrtstal v Jedlickoveé ustavu v Praze. S kamarady z Jedlickova

2 Pozn. aut. V&tsi vzdalenosti pro t&Zce pohybové postizeného Glovéka miize byt uz vzdalenost

nekolika metr, ptipadné vzdalenost vétsi, nez je velikost bytu na bézném paneldkovém sidlisti.
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ustavu se stykal velmi omezené a spiSe nahodné pti lazeniskych pobytech. Matka
Milana pfihlasila do tehdejSiho svazu invalidd, kde se sezndmil s podobné
postizenymi lidmi. Zde se také spratelil s nékolika vrstevniky. V té¢ dobé (v druhé
poloviné osmdesatych let) se zaCaly stavét ve vétSich, vétSinou krajskych
méstech, nebo 1 ve nckterych okresnich méstech (napf. v Kladné, Mostu,
Vseting) tzv. bezbariérové domy?’. Piatelé ze svazu invalidi jej upozornili,
ze zde je mozné ziskat bezbariérové bydleni. To se také Milanovi na zacatku
devadesatych let podafilo. Mohl kone¢né zit samostatné. Nezavisle na svoji
plvodni rodin€. S pomoci pratel z organizace podobné postizenych lidi se mu
podafilo se mu najit praci na malé posté. Za ptepazkou. Kontakt se zaméestnanci
I klienty posty velmi rozsifil Milanovu socialni skupinu lidi. (Neformalni malé
skupiny se utvareji z interakci jejich clenii. Podnétem pro takové interakce miize
byt fyzicka blizkost...)*® Z nékterych se stali v prabshu &asu Milanovi pratelé.
Vznikléd ptatelstvi posilila Milanovo sebevédomi. Na posté se v pribéhu doby
seznamil s n¢kolika Zenami v pfiméfeném véku. (Jednd se o Casovy horizont
zhruba deseti let.)

Zhruba v této dobé onemocnél pan Milan cukrovkou. Bylo pro n¢j velmi

obtizné¢ dodrzovat dietu a zivotospravu. Nemoc se zhorSila do té miry,

24 Pozn. aut. V bezbariérovém domé jsou vSechny byty uzpisobeny tak, aby byly pristupné
zvenku bez schodl, s minimalné dvéma vytahy. Pokoje v bytu jsou feSeny tak, aby se v nich
bez problémi mohl pohybovat ¢lovék na ortopedickém voziku, specialné je upravena koupelna a WC,
vyska kuchynskych skiin€k. V byté nejsou prahy a atypické je i vySkové umisténi oken. V dosahu
¢loveka sediciho na voziku jsou i napf. klicky u oken apod. Bezbariérové domy, pies fadu vyhod maji
i jednu vyznamnou nevyhodu. Soustied’uji do jedné oblasti télesné postizené lidi. V ptipadé méstskych
sidlist’ jsou tyto domy vnimany majoritou jako vyc€lenéné. Na jednu stranu jsou vyznamnym krokem
Kk integraci télesné postizenych, ale vetejnost je vnima jako jakasi centra invalidi. V dne$ni dobé uz se
bezbariérové domy nestavi. Nazyvaji se domy se zvlastnim uréenim. Dnes je trend, pokud se stavi obecni
bytové domy, v piizemi domu postavit bezbariérové byty. Domnivam se, ze v situaci kdy je celé prizemi
domu obydleno tézce t€lesné postizenymi lidmi, opét dochdzi k oddéleni télesné postizenych od vétsSinové
populace. K potkavani se se zdravymi sousedy v domé prakticky nedochazi. Ptikladem je asi deset let
stard vystavba bytovych domu v Praze na sidlisti Cerny Most. Za feSeni povazuji integraéni rozmisténi
nékolika bezbariérovych byt nepravidelné po domé. Prikladem je nova (n€kolik let stara vystavba
bytovych domi také na sidlisti Cerny Most v Praze.

2 NAKONECNY, Milan. Malé skupiny. In: Socidlni psychologie. Praha. Academia. 2004. s. 218.
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ze si musel ke kompenzaci nemoci aplikovat inzulin. Maminka jej zacala Cast&ji
a Castéji navsStévovat az jej presvédcila, nebude nejvhodnéjsi, kdyZz se k nému
nast¢huje a budou bydlet spolu. Dosud spolu bydli.

Nikdy se mu nepodaftilo vytvofit plnohodnotny partnersky vztah.

2.3.1. Analyza pripadu pana Milana

Vliv matky na rozvoj autonomie pana Milana byl jak kladny, tak i zaporny.
Klad je vtom, ze matka poskytla pro rozvoj Milanovy autonomie zprvu
dostateCny prostor. Nastéhovanim matky k Milanovi se jeho sobé&stacnost
omezila. Milan neZije v plnohodnotném partnerském vztahu. Bez samostatného

bydleni toho neni télesné postizeny clovék schopen.

2.4. Pripad pana Karla

Pan Karel byl normalni zdravy chlapec. Po zakladni Skole se vyucil oboru
V oblasti strojirenstvi. Vystudoval i stfedni Skolu a slozil maturitni zkousku.
Po vojné zacal pracovat jako mistr na diln€¢ ve velkém strojirenském podniku
v krajském meésté. Ozenil se. V manzelstvi se jim narodila zdrava dcera.
V 25. roku véku pana Karla, mu Iékati diagnostikovali zdvaznou, fatdlni nemoc,

6

roztrouSenou sklerozu®. Pan Karel se v ramci 1é€by musel zacit Setfit.

Podstupoval i ndro¢nou 1écbu kortikoidy, které se pii 1€cbé roztrousené sklerozy

26 Pozn. aut. Roztrousena skler6za (sklerosa multiplex) je nervové onemocnéni. Dochazi pii ném
k odumirani nervovych zakonceni ve svalech. Nemoc se neda vylécit, jeji ptiznaky lze vhodnou 1é€bou
zmirnit a pribéh se da zpomalit. V pribéhu nemoci dochazi k ochabovani svalstva a vede postupné
Vv pribéhu let k ochrnovani téla od nohou pocinaje a zZ k celkovému ochrnuti téla. Postup nemoci je hodn¢
individualni. Rozvoj nemoci muze trvat nékolik desetileti, je 1i vhodné 1éCena, ale také muze dojit
k pomérné progresivnimu vyvoji nemoci, kdy jsou motorické schopnosti ¢lovéka podstatné omezeny
Vv pribéhu nékolika let, i mésici.

Organizmus je velmi vycerpany a nemocnému v pokrocilém stadiu nemoci déld problém
i slySitelné mluvit. Smrt nastdva ochrnutim dychacich svald. (Mezizebernich svalli a branice). Pokud
nemocny nezemie diive na komplikace ochrnuti, jako jsou prolezeniny anebo selhani ledvin. Pribéh
nemoci se zpomaluje podavanim kortikoidového hormonu.

Clovek s vhodné kompenzovanou sklerosou multiplex se bézné doziva penzijniho veéku
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uziva a kterd ma celou fadu nepiijemnych vedlejSich G¢inkli. Proto zménil
zaméstnani. Stal se mistrem ve vyrobnim druZstvu invalidii. Prace ve vyrobnim
druzstvu invalidi byla méné naro¢na a pan Karel ji pies deset let dobie zvladal.
V té¢ dobé se pan Karel pohyboval s pomoci jedné francouzské hole. Mésto,
kde bydleli nezménil. S predstihem, dokud mél jesté sily a prostiedky, s pomoci
manzelky, pfibuznych a piatel upravil byt ve kterém bydleli na bezbariérovy.
Ptistup do bytu byl bezbariérovy, v domé byl pro vozickate ptistupny vytah
(vytah mél na urovni ptizemi i ostatnich podlazi ptistup bez schodl)

V priibéhu let se nemoc pana Karla zhorSovala. Asi po deseti letech
od diagnostikovani roztrousené sklerdzy se piriznaky nemoci zhorsily natolik,
ze k samostatnému pohybu potieboval uz francouzské hole dvé. V té dobé mél
jeste tolik sil, aby denné dochézel do prace a praci zvladl. Byl schopen jesté fidit
osobni automobil. Autem se do prace dopravoval. Zil ve fungujicim manzelstvi
a 1 kdyZ si on, jeho manzZelka 1 dcera byli védomi progresivity a prognozy
onemocnéni, zili tak, jak Zivot pfichdzel. Normdlnim Zivotem, ktery vede vétSina
zdravych lidi.

Postupujici nemoc pfipravila postupné pana Karla o schopnost chiize.
Poslednich patnact let se pan Karel pohyboval pouze na elektrickém
ortopedickém voziku. S pomoci silné moralni podpory svoji manzelky a dcery
vV tomto obdobi zil hodnotnym rodinnym Zivotem. Nechodil uz do zaméstnani.
Nasel si vSak konicka, volnoCasovou aktivitu, kterou s drobnou fyzickou
dopomoci manzelky a dcery velmi dobie a téméf na profesionalni tirovni délal.
Stal se, nejen on, ale i celd rodina, kterou s manzelkou a dcerou tvofili,
péstitelem a tvircem bonsaji. Ugastnil se soutdZi, prispival do odborného
casopisu. Postupem casu pan Karel ztracel sily a nakonec zemiel. Do posledni
chvile byl milovanym, respektovanym a stale platnym c¢lenem rodiny.
Svou zivotni zkuSenosti a ptfes vSechny komplikace pozitivnim pfistupem

k Zivotu byl vzorem pro svou dceru.

27



2.4.1. Analyza pripadu pana Karla

Diky velké empatii své zeny dokéazal pan Karel pfekonat prvotni Sok
z nemoci. S pfibyvajicimi fyzickymi komplikacemi mu byla oporou rodina,
kterou si zalozil. Rodina jej podporovala pii ztraté zaméstnani i pifi hledani
novych vngjSich podnéti. Bez své rodiny by pan Karel nenasel naplnéni svého

zivota.

2.5. Pripad pana Vaclava

Ptipad pana Vaclava je srovnatelny s ptipadem Karlovym v tom, ze méli
oba roztrousenou sklerézu. Jeho nemoc méla vSak (také) vlivem rodiny,
nebo spise absenci kontaktu se svoji puvodni rodinou a vlivem ztraty vlastni
rodiny, tedy rodiny, kterou sam zalozil, jiny pribéh. Po nékolika letech od
zjisténi nemoci u pana Vaclava jej opustila manZelka s malym synem. V té dobé
jesté chodil bez nutnosti opory pomoci francouzské hole. Pan Viaclav se zhroutil
a pokusil se o sebevrazdu. Spolykal vét§i mnozstvi sedativ. Tento ¢in oznamil
telefonem své manzelce a ta knému okamzité¢ zavolala lékaiskou pomoc.
V nemocnici panu Viaclavovi zachranili zivot. Otrava vSak natolik urychlila
prubéh roztrouSené skler6zy u pana Viclava, ze se z nemocnice vratil ve stavu,
kdy byl schopen pohybu pouze na mechanickém ortopedickém voziku. Jeho
zdravotni stav se uz nikdy nezlepsil tak, aby byl schopen chiize.

V t¢ dob¢ zil v bézném panelakovém byté. Z bytu se dostal pouze s pomoci
pratel, ktefi mu pomohli od vytahu ven po schodech. Zil sam v bariérovém byté,
provizorné¢ narychlo uzplsobeném pro pohyb ¢Elovéka na voziku. Ne&kolikrat
tydné mu dochdzela pomoci domili pecovatelka. Po nckolika letech stravenych
v byté, ze kter¢ho byl schopen dostat se jenom S pomoci pratel a kamarada,
se mu podafilo ziskat bezbariérovy byt s bezbariérovym piistupem. Bezbariérové
bydleni mu umozZnilo Zit nezavislej§im zplsobem Zivota. Byl schopen si dojit

(dojet) na voziku na mensi ndkup. Délal to denn¢ a rad. Také rad navstévoval
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své sousedy. Pritbéh nemoci byl vSak rychlejsi, nez je u roztrouSené sklerozy
obvyklé. Po tiech letech od pokusu o sebevrazdu byl pan Vaclav nemoci nucen
ulehnout. Potieboval uz celodenni péci a po n¢kolika tydnech, kdy k nému denné
dochézela pecCovatelka, denn¢ jej navstévovali pratelé, ktefi mu také pomahali
musel byt pro komplikace zdravotniho stavu (panu Vaclavovi se vytvoiily
proleZeniny v kiizové oblasti a na kyc¢lich) musel byt pfevezen do nemocnice.
KdyzZ byl jeho zdravotni stav stabilizovan, ptelozili jej do Lécebny dlouhodobé
nemocnych. V nemocnici i v1éebné jej navstévovali jeho kamaradi témeéft

denné. Asi po roce pobytu v LDN pan Vaclav zemfel.

2.5.1. Analyza pripadu pana Vaclava

Ztrata rodiny méla zcela zésadni vliv na pribéh téZké nemoci pana Vaclava.
Ztetézeni zavaznych socidlnich udalosti, jako je ztrata Zivotniho partnera, rozpad
rodiny vedlo u pana Véclava k zrychlené ztraté¢ sobéstacnosti. Priibéh nemoci se
u tézce télesné postizen¢ho Cloveéka urychlil zhruba o dvé tretiny casu pribéhu
nemoci. Vliv rozpadu rodiny na rychlou ztratu sobéstacnosti. Progresivngjsi
pribéh nemoci zpisobeny mimo jiné 1 ztrdtou nejblizsich, rozpadem rodiny mély
velmi negativni vliv na kvalitu jeho zivota. Kvalita zivota pomérné rychle klesala
a zsobéstatného a autonomniho clovéka se stal postupné nesobéstaénym
a autonomnim c¢lovékem a o néco pozd€ji nesamostatnyma neautonomnim
Clovékem. Tento piiklad jsem uvedl proto, ze vliv rodiny nemusi byt jen
pozitivni a pomoci k znovu ziskdni autonomie télesné postizené¢ho cloveka,
ale i naopak. Negativni dopad rozpadu rodiny télesn¢ postizeného ¢lovéka muize
vést 1 ke ztraté¢ autonomie a ke smrti. Pozornost a dochazeni ptatel za panem
Véclavem do nemocnice mélo pozitivni vliv a nesobéstaéného, na pomoc a péci
ustavniho zafizeni odkdzaného pana Vaclava udrzelo jeSt€¢ néjakou dobu

autonomnim. Pied smrti se stal clovékem nesobéstaénym a neautonomnim.

Srovnanim ptipadi pana Karla a pana Viaclava, lidi se ziskanym télesnym
postizenim v prubéhu zivota pisobenim te¢zké nevylécitelné nemoci, jsem dospél

k t¢tmto zavérim. Pozitivni pfistup rodiny, podpora manzelky i pfijeti téZce
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télesné postizeného otce dcerou mélo velky, veskrze kladny vliv na dlouhé
udrzeni autonomie u pana Karla. Proti tomu rozpad a ztrata moZnosti kontaktu
s rodinou mélo pfimy vliv na urychlenou ztratu sobéstacnosti a pokles kvality
Zivota u pana Vaclava. Piipad pana Vaclava je srovnatelny s pfipadem Karlovym
v tom, ze byli oba nemocni roztrousenou skleréozu. Vaclavova nemoc a jeji
prubéh meéla vsak (také) vlivem rodiny, nebo spiSe absenci kontaktu z jeho
pivodni rodinou a vlivem ztraty vlastni rodiny, tedy rodiny, kterou sam zalozil,

jiny pribeh.

2.6. Pripad pana Pavla

Pavel vystudoval Uspésné stiedni Skolu. Pfed koncem prvniho rocniku
pomaturitni nastavby utrpdl t&7ky Graz patefe pti dopravni nehodé. Uraz se mu
stal ve véku 23 let. Pro jeho rodiCe to byl tézky Sok. Otec nebyl schopen viibec
zadné aktivity. Kladl si za vinu, Ze syna k motorkdm pfivedl. V t¢ dobé drzela
chod domécnosti a viibec celou rodinu pohromadé Pavlova matka. Pavliv otec se
s osudem, télesnym postizenim svého syna nikdy nesmifil, ale dany stav
akceptoval. To mu umoznilo poskytnout synovi oporu, radu a pomoc v piipadé
potieby. V pribéhu zivota to svymi ¢iny potvrdil.

Sebeobsluznym tkonlim pana Pavla naucili v rehabilitacnim ustavu. Zde si
také udélal tidicské opravnéni pro fizeni osobniho automobilu pouze rukama.
Po navratu z rehabilitacniho ustavu rodic¢e zakoupili Pavlovi specialné upraveny
automobil.

Na fidi¢ském kurzu se Pavel seznamil a pozdé¢ji spratelil se stejné
postizenym c¢loveékem, ktery byl na voziku o néco déle nez Pavel a mél vice
zkuSenosti. Pavliv novy pfitel se po Grazu sezndmil a oZenil se zdravou divkou.
O néco pozde¢ji se Pavlovu priteli a jeho manzelce narodila zdrava dcera.
Toto pratelstvi se stalo jednim z faktorii, diky némuz si Pavel zménil cely zivot.
Prestoze Pavel velmi touzil po partnerském vztahu se Zenou, netusil, ze néco
takového vilbec je mozZzné, Ze je mozné 1 stak téZkym postizenim mit déti.

Kamarad z autoskoly mu byl velkym piikladem a vzorem.
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Jesté v rehabilitacnim zatizeni se Pavlovi podafilo navéazat kontakt se svymi
kamarady a ptateli, byvalymi spoluzaky. Zacali za nim jezdit, nav§tévovat ho.
Piesvédcili ho, aby se pokusil oslovit vedeni Skoly kde studoval tésné
pied urazem a pozadal je, aby mu umoznili Skolu dostudovat. Vedeni skoly mu to
umoznilo, jakmile prokizal, Ze je toho fyzicky schopen. Skolu dokonil
s vybornym prospéchem. Nepodafilo se mu vSak ziskat pracovni uplatnéni
ve vystudovaném oboru. V t€¢ dobé& jesté bydlel Pavel u rodi¢t, v druhém patie
bez vytahu. Denné jej jeho otec komplikovanym zplisobem piepravoval ven
zbytu. Pavel se také zacal stykat a pratelit s podobné postizenymi lidmi
V obCanském sdruzeni. V této organizaci, prostfednictvim svych novych ptatel si
Pavel opattil informace, s jejichz pomoci ziskal byt v bezbariérovém domé.
Velkou pomoci mu byli rodice.

Bezbariérové bydleni bylo pro Pavla dalsim splnénym dil¢im cilem k jeho
integraci a pro opétovné nabyti trazem ztracené autonomie. KdyZ kone¢n€ mohl
Pavel svobodné a samostatné sdm bydlet, v kratké dobé se mu podatilo najit si
praci. Ziskal pracovni misto na nedalekém ufadg.

Po nékolika letech se panu Pavlovi podafilo sezndmit se s mladou Zenou.
Velkou piekazkou vztahu byly nazory a predsudky rodi¢ti obou mladych lidi.
Pavlova matka méla obavu, Ze télesné postizeny syn souziti se zenou a péci
o0 rodinu nezvladne. Rodice divky zase nechtéli dat dceru invalidovi.

Rodi¢e na obou stranach bylo tfeba piesvédcit, ze oba partnefi do vztahu
vstupuji odpovédné a ze jsou si védomi svych moznosti, zdravotniho stavu
I zdravotnich omezeni.

Zili spolu asi rok v Pavlové bezbariérovém byté, aby se piesvédéili, zda je
takovéto souziti vilbec mozné a dokonce pro oba piinosné a obohacujici.
wIntegrace znamena nutnost vytvaret takové souZiti, které vsem zucastnénym
pFindsi hluboky pozitivai zdzitek. “’

Vzali se, ale reakce rodin obou manZzell byla spiSe opatrna a zdrzenliva.

2 MATOUSEK,O., KOLACKOVA, J., KODYMOVA, P. Socialni price se zdravotn&

znevyhodnénymi. In: Socialni prace v praxi. Portal, Praha 2005. s. 98.
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Teprve po narozeni zdravych dvojcat se rodice mladého paru s jejich

manZelstvim smiftili. Spolecné obé déti vychovavaji.

2.6.1. Analyza pripadu pana Pavla

Z pravé popsaného piipadu je patrné, Zze rodice pana Pavla podporovali
a méli zajem o to aby vystudoval samostatné zvoleny konkrétni obor. Po synové
urazu si prodélali faze smutku a po smifeni se synovym hendikepem zacali
realisticky uvaZovat o potiebach syna, ktery se nahodou stal téZce télesné
postizenym ¢lovékem.

Schopnost a moZnost fidit vlastni dopravni prostiedek je také vyznamnym
prvkem integrace télesné postizeného ¢lovéka. Zvladnuti nastupovani
a vystupovani z vetejné hromadné dopravy a vlastni pteprava télesn¢ postizeného
Clovéka je také vyznamnym integratnim prvkem. Nacvik téchto dovednosti se
bez pomoci ptatel, nebo rodiny neobejde. V tomto piipadu je vyrazny i prvek
pfijeti a podpory plvodnich pfatel a kamaradi ze Skoly. Nasmérovani sil
na dokonceni Skoly. Neopominutelny je i1 vliv novych ptatel a zndmych
Z organizace sdruzujici podobné postizené lidi a jejich sympatizanty.

Za velmi vyznamny integraéni prvek povaZuji partnerské souZiti.
Bylo potfeba mimotradné tolerance Pavlovy partnerky. Diky usili mladého paru
se podaftilo skloubit do harmonického souziti jak narocnou péci o malé déti tak

I specifické potieby télesné postizeného ¢loveka.

2.7.  Pripad dvou hercu

Pro dotvofeni obrazu o vlivu ptatel na autonomii postizeného Elovéka
uvedu dva vetejné znamé piipady dvou lidi, ktefi po Grazu ochrnuli na obé nohy
a stali se vozickafi. Pred Urazem oba pracovali jako divadelni a filmovi herci.
Kazdy v jiném divadelnim souboru a v jiném divadle. Uraz se jim stal v piiblizng
stejném Casovém obdobi, ale kazdému v jiném véku. Jejich pratelé je tak

vyznamné podpofili v jejich snaze o znovunabyti autonomie, Ze pro n¢ zacali
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upravovat divadelni hry tak, aby v nich mohli hrat 1 na voziku. Jedna divadelni
hra byla upravena tak, Ze vozik nebyl vidét a téZce télesné postizeny herec
a kamarad autorii (v jedné osob¢) hral sediciho muze, ktery je nepiehlédnutelnym
pruvodcem celou divadelni hrou. Pozdé&ji uz vystupovali v rolich, kde je

invalidni, ortopedicky vozik pfirozenou, nedilnou soucasti role.

2.7.1. Analyza pripadu dvou herci

Napsanim, nastudovanim a realizaci divadelnich her, kde hraje roli
i invalidni vozik pratelé télesné postizenym hercim umoznili uplny a dokonaly

navrat k jejich ptivodni profesi.
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3. Spole¢né znaky procesu
nabyvani a udrzeni autonomie

tézce télesné postizeného clovéka

Na zédklad¢ popsanych piipadii se pokusim identifikovat znaky chovani,
které jsou charakteristické pro jednotlivé ¢leny rodiny a jejich dopad a vliv

na autonomii postizeného ¢lovéka.

3.1. Vliv nazoriu a postojii otce na rozvoj
autonomie téZce télesné postizeného

Clovéka.

Otec ma v rodiné nezastupitelnou funkci. Pokud otec nezvladne situaci
a s postizenim ditéte se nevyrovna a nesmifi, vétSinou rodinu opousti, matka
zUstava na vychovu a péci o postizené dité sama, stava se tizkostnou, jeji nazory
nema kdo korigovat. Otce nelze v roding, kde je postizené dité¢ nikym nahradit.
Matka vétSinou nikomu jinému neZz otci nedovoli mluvit do vychovy,
nebo jakymkoliv zptisobem komentovat jeji piistupy kpééi ¢i vychové.
Tento ostrazity piistup je také vétSinou divodem, pro¢ matka k sob& nenajde
pfiméfeného partnera, ktery by otce alesponn Castecné v nékterych piipadech
nahradil.

Pokud otec prekona tézka obdobi, kdy odmita pfijmout vibec sam fakt,
ze jeho dité€ je télesné postizené, stava se dillezitym a vyznamnym ¢lenem rodiny,

ktery je schopen korigovat nazory piepeclivé matky.

3.2. Vliv matky

Velky vyznam ma postoj matky. Pokud matka nepiekona potiebu byt

zakazdou cenu ochranitelem télesné postizeného ¢lovéka. Neupusti
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od myslenky, ze jeji dité¢ je tak téZce a zavazné nemocné, nebo postizené,
Ze je jeji povinnost o n¢ pecovat, vykonavat za né veskeré Cinnosti, tedy i ty,
kterych je schopno, nebo se je miize naucit zvladat do té miry, ze je s néjakymi
problémy zvladne, tato prehnand pomoc nakonec vede k sekundarni invalidizaci
a télesné postizené dité¢ (mlady cloveék) se 1 psychicky stava zavislym na pomoci.
matky i celého blizkého okoli.

Pokud matka formuje osobnost télesné postizen¢ho ditéte, ¢lovéka takovym
zpusobem, aby vytvofila, podpofila a rozvijela jeho potfebu Zzit samostatny,
autonomni Zivot, je toho 1 téZce télesné postizeny cloveék schopen. Neni dillezite,
ze k tomu potiebuje 1 nejriznéjsi ortopedické pomiicky, dopomoc pratel, nékdy
sousedill, nékdy asisten¢ni sluzby, nékdy pecovatelské sluzby, 1ékaiského dozoru,
nékdy dokonce ¢asové navazujici soubor téchto sluzeb tak, aby jimi byl pokryt
veSkery prostor celého dne. Dulezité je Ze se po urCité dob¢, ptes vSechny obtize
a komplikace spojené s vlastnim télesnym postizenim i velmi téZzce pohybové
postizeny ¢lovék nauci vést samostatny zivot. Je autonomni.

Druhotné se stava pozitivnim piikladem pro podobné postizené lidi.
Pozitivnim vzorem se stdva i1 rodina télesné postizeného. Jednak pro rodinné
ptislusniky podobné postizenych lidi, ktefi jsou v ziskavani dovednosti
a schopnosti pottebnych pro znovuziskani autonomie télesné postizeného
Vv zacatcich, nebo i po delsi dobé jim takovyto vzor otevie nové, netusené

moznosti a perspektivy nezbytné pro ziskani autonomie.

3.3. Vztah sourozencu

Pokud ma télesn¢ postizeny c¢lovék sourozence, zdravého sourozence,
je nezbytné, aby jejich vztah byl normalni, pfirozené¢ se vyvijejici vztah jako
U zdravych sourozenct. Ani jeden sourozenec nesmi jednani vic¢i své osobé,
nebo sourozenci vnimat jako jednani nespravedlivé, protézujici jednoho z nich.
Nespravedlnost by mohla vést k ukiivdénosti a vSeobecné k pokiiveni vztahti

V rodiné.
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3.4. Vliv rodiny jako celku

S podporou rodiny je schopen tézce télesné postizeny komplikace spojené
S télesnym omezenim akceptovat, najit v sobé a rozvinout takové osobni
vlastnosti a schopnosti, které mu umozni hodnotny nezavisly zpilisob Zivota,

srovnatelny s béZnym zivotem vétSinoveé, majoritni populace.

3.5. Vliv pratel na autonomii téZce télesné

postizeného Clovéka

V popsanych ptipadech funguji pratelé tézce télesné postizeného CEloveka
jako Cinitel, ktery svoji podporou a pomoci mize velice pfispct
k (znovu)nabyvani jeho autonomie. Védomi, Ze jej pratelé podporuji, nevyhybaji
se kontaktu snim. Zvou jej a doprovazi pii nejriznéjSich volnocasovych
aktivitach, pomohou pii hledani pracovniho uplatnéni, nebo dokonce
pro postizené¢ho Clovéka pracovni misto vytvofi. Jedna se o velmi vyznamny
faktor ktery pozitivné plisobi pii integraci.

Velky vyznam mayji také obcanské iniciativy a organizace, které sdruzuji jak
télesné postizeneé, tak 1 jejich rodiny, pratele a sympatizujici lidi. Ptikladem
je napf. Prazska organizace vozickara®®, Svaz paraplegikii, obCanské sdruzeni
ROSKA, obcanské sdruzeni Kolecka, obcanské sdruzeni Novy Zivot atd.
Na jejich platformé je prostor pro vyménu a sdileni zkuSenosti, které Clenové
ziskali pfi nabyvani a (znovu)nabyvéani autonomie svych postizenych clent.
Na zdkladé ptredavani nabytych zkuSenosti se navzdjem mohou ovliviiovat
do té miry, Ze se mohou vyvarovat (mozna zbytecnych) chyb pii ziskavani
autonomie tézce télesné postizeného ¢loveéka, chyb v komunikaci mezi rodinou
a télesn¢ postizenym, s jeho ptateli i chyb v komunikaci se zdravou (tedy télesné

nehendikepovanou) vefejnosti.

A

% Pozn. aut. Uvadim zde proto, e pohyb na invalidnim voziku charakterizuje ta nejt&zsi t&lesna,
pohybova omezeni a postizeni. Tato a podobné organizace sdruzuji i lidi s leh¢imi (ne doslova lehkymi)

télesnymi hendikepy.
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Pratele a kontakty s ptateli si musi télesné postizeny cloveék budovat
audrzovat je. V priibéhu Zivota se stane, Ze prubézné kolisa intenzita kontaktl
s prateli, ale je dobré zlstat alespoii povédomi starych ptatel a kdyz je ptilezitost,

navazovat a budovat pratelstvi nova.

3.6. VIliv rodiny a pratel na postoj verejnosti

k télesné postizenym lidem

Rodina miize pozitivné¢ ovlivnit chovani a postoje télesné¢ postizen¢ho
k majorité. A zaroven, rodina miZe a svym vystupovanim i ovliviluje postoje
majority Kk postizenému jako osobé, konkrétnimu jednotlivci, ale také
I K postizenym obecné. A pfijeti, nebo odmitnuti t€lesné postizenych spolecnosti
je faktorem, ktery mé& vliv na integraci a tim na autonomni Zivot
kazdého jednotlivého hendikepovaného Clovéka.

Uz prvotné neni zdravym lidem pfili§ ptfijemny pohled na télesné
postizeného. V mnoha ptipadech je ptivadi do rozpakl a nevédi, jak se k télesné
postizenému  Clovéku, obecné¢ k hendikepovanym chovat. Pokud se
hendikepovany clovék chova zpusobem, ktery je obecné spole¢nosti odmitén,
napt. nevhodné se vyjadiuje, 1ze, podvadi apod. majoritni spolecnost si jeho
chovani zobecni a napiisté¢ hendikepované lidi spojuje obecné s chovanim
postizeného ¢lovéka, jehoz nevhodného chovani byl svédkem. Naptiklad slysi-li
Clovéka stélesnym postizenim mluvit sprosté, napiisté bude pfistupovat
k hendikepovanym jako k moznym sprost’akim.

Jsou situace, kdy je hendikepovany ¢lovék vystaven urcité miie ignorance
vetejnosti, bezohlednému chovani, se kterym se musi vyrovnat takovym
zpisobem, aby jeho reakce na vzniklou Situaci nebyla nepifimétena,
nebo dokonce agresivni. Z vlastni praxe vim, byl jsem svédkem, kdy nevSimavy,
mozna dokonce i1 bezohledny ¢lovék zaparkoval na misté vyhrazeném pro stani

invalidd. Otec télesn¢ postizeného Cclovéka s poruchou hybnosti Spatné
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parkujicimu zdravému fidi¢i nekompromisné zablokoval autem mozZnost vyjezdu
a po prichodu tohoto fidi¢e k autu jej velmi nevybiravym zpisobem hrubé
verbalné napadl. Velmi ostra hadka vyvrcholila piijezdem hlidky Policie CR.
Jak policisté vznikly spor a hadku vyftesili nevim, ale uréité hruby piistup otce
télesné postizeného Clovéka nepiispél k pozitivnimu pohledu majority na lidi
s hendikepem. Navic i mohl v jeho postizeném synovi probudit negativni uhel
pohledu na vétSinovou spolecnost a dokonce mu nevhodné chovani otce miize
v budoucnu, v n&jaké vypjatéjsi situaci, slouzit jako vzor. Nic z toho, co jsem zde
v kratkosti popsal, neni dobfe. Je tieba se v urcitych situacich vii¢i bezohlednému
chovani vymezit, ale je dobré velmi peclivé zvolit vhodnou formu, jakou to
télesné postizeny cloveék, nebo cClovék zjeho blizkého okoli udéla. Vzdy
reprezentuje menSinovou skupinu lidi, kterd chce byt zdravou vefejnosti,
majoritou vnimana pozitivné. ,, ProZivame pocit viny, Ze jsme svij pozadavek ci
mySlenku prosazovali a ohajovali prilis razantné a bezohledné. Jak tedy jednat.
Asertivni jednani je zpiisob komunikace, kterym clovek vyjadiuje a prosazuje
uprimné, oteviené a primérené své myslenky a city, ndzory a postoje,
jak pozitivni, tak negativni. “*°

Uvedu priklad postoje pii komunikaci rodiny, jejimz ¢lenem je tézce télesné
postizeny, se zdravou majoritou. Obsah sdéleni by mél ramcové asi fikat toto.
,»Na$ syn je velmi tézce télesné postizeny. Musime mu pomahat, ale uz udélal
hodné pokrokl. Snazime se mu pomoci bydleni upravit tak, aby mohl existovat
samostatn¢. Do budoucna chceme, aby se z n¢ho stal nezavisly ¢lovek.*

Autonomie télesn¢ postizeného neptichdzi automaticky. Rozvoj vztahi
s blizkym socidlnim okolim je jednim z faktord, ktery vyznamnou mirou,

az zasadn¢ ovlivni a ovliviiuje aktudlni 1 budouci Zivot takového clovéka.

» Upraveno z NOVOSAD, Libor. Metody v poradenské praci. In: Zdklady specidlniho
poradenstvi. Praha, Portal, 2000. s. 90, 91.
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4. Doporuceni pro praci s tézce

télesné postiZenymi a jejich rodinami

NejzasadnéjSim predpokladem integrace hendikepovaného cloveka
je vyrovnani se s obtizemi, které s sebou Zivot s hendikepem piinasi, pfijmout
zménény socialni status a naucit se pfijimat nezménitelné véci s lehkosti tak,
jak je zivot ptinasi.

,,Protoze zména statusu ze stigmatizovaného na normalni je podle vseho
zménou Zadoucim smérem, je pochopitelné, Ze kdyz k ni dojde, osoba ji psychicky
unese. Je vsak velice obtizné pochopit, jak mohou psychologicky prezit jedinci,
jejichz Zivot musi projit nahlou proménou od normalniho ve stigmatizovany.
Presto tomu tak casto je. Fakt, Ze se Ize vyrovnat s obéma typy promén — zejména
vSak s druhym typem -, nasveédcuje tomu, zZe bézné schopnosti a trénink jsou

cloveku dostatecnou vybavou k tomu, aby zvladl obé mozZnosti. «30

Tézké télesné postiZzeni, vrozené i1 ziskané je ve vSech ptripadech velmi
zatézujici jak pro télesné postizeného samotného, tak i pro jeho nejblizsi a blizké
socialni okoli. Tedy pro jeho rodinu a ptatele. Pfi¢innost adaptace na postizeni
arozvoj autonomie je ve vztahu postizeny a rodina, postizeny a ptatelé¢ vzdy
obousmérna. Pokud se rodina od télesné postizeného neodvrati, je mu v nezbytné
mife ku pomoci, podpoii a podporuje jej, jeji pozitivni vliv na autonomii ma
zasadni, pozitivni vyznam. T¢Zce télesné postizeny ¢loveék s podporou rodiny
a blizkych dokaze vést nezavisly zplisob Zivota.

Z piikladi uvedenych v piedchozi kapitole vyplyva, ze na rozvoj autonomie
tézce telesné postizeného clovéka ma vliv postoj rodiny jako celku
a v nezmenSené mite také postoj jednotlivych ¢lenti rodiny, tedy postoj a ndzory

otce, postoj matky i vztah mezi sourozenci.

% GOFFMAN,Erving: Stigma. Pozndmky o zpiisobech zvldddni narusené identity. Praha, SLON,
2003. s. 151. citace.
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Rozlisujeme skute¢nost, kdy se do rodiny narodi dité s tézkou vrozenou
pohybovou vadou a rodina a jeji jednotlivi ¢lenové se s nastalou situaci musi
vyrovnat a skutecnost, kdy se nékterému clenovi rodiny v pribéhu Zivota stane
uraz, nebo propukne nemoc, kterd ma za nasledek tézké tclesné postizeni,
nejCastéji postizeni hybnosti, motoriky, mobility. Mezi nej€astéjSi onemocnéni
omezujici hybnost a ktera se projevi nejdiive az v mladi patii roztrouSena
skler6za, ktera je vétSinou diagnostikovana u mladych lidi, u lidi v aktivnim
veku. Jeji vyvoj a rozvoj se da tlumit, ale vétSinou vede k tézkym porucham
hybnosti a takto postizeny ¢loveék je v pozdéjsich stadiich schopen pohybu pouze
pomoci invalidniho voziku.

Sociélni pracovnik by v préci s télesné postizenym clovékem, jeho rodinou
a blizkymi lidmi mél v maximalni moZné mife podporovat pozitivni piistup
rodiny ke svému télesné postizenému clenovi. MéEl by vfas rozpoznat
dlouhodobé plisobici pfiliSnou ochranitelskou roli (pfedevsim) matek. Vhodnym
zpuisobem na to rodinu upozornit a také jeji leny upozornit na mozné negativni
dasledky tohoto pfistupu.

Je Zadouci, aby rodina nadvodnou formou po télesné postizeném cloveku
vyzadovala pfiméfenou aktivitu a jak fyzickou, tak duSevni, podporovala rozvoj
vztahl s lidmi, se kterymi se postizeny stykal pfed razem nebo onemocnénim.
V ptipad¢ narozeni postizené¢ho ditéte do rodiny by méli jeji ¢lenové byt
podporovani v pifekonani  pocatecnich  psychickych  potizi  spojenych
S vyrovnanim se s touto skutecnosti. Pokud rodina tyto potize, jednotlivé faze

provazejici situaci, zdsadné ménici lidsky Zivot ptekond, rodina se stadva

Vv
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Zaver

Cilem mé prace bylo na ptikladech popsat vliv rodiny a jejich jednotlivych
Clenll, a také pratel, tyto pfipady vyanalyzovat a pokusit se urcit nckteré
charakteristické rysy, které interakce mezi téZce télesné postizenym a jeho
nejbliz§im socialnim okolim ptinasi. Formulovat doporuceni pro ty, ktefi se
na profesiondlni i laické urovni vénuji préaci s télesné postizenymi a jejich
rodinami.

Domnivam se, Ze vytyCeny cil se mi podafilo splnit. Proces integrace
hendikepovanych lidi je slozity a choulostivy systém vztahd a nezbytnych
pozadavkt na jejich zZivot. Kiehkost integrace je v tom, ze neni zcela stabilni
a ze z valné Casti zavisi na psychice a psychické odolnosti hendikepovanych lidi
a jejich okoli. ,, Autonomie je spiSe docasnd, neuplna a relativni. Autonomie
dosahuje vzdy wrciteho stupné mezi dvema krajnimi poly uplné a nulove
nezavislosti, variuje v intenzité a Ccase, Sohledem na Zivotni podminky
a subjektivni zkuSenosti, uvniti kterych se jedinci rozhoduji, a predevsim
na konstruktivni roli socialni interakce a socialni struktury v konstruovani volby
(Dafner, Uhlenberg, 1999). 3l

Vliv rodiny, rodinné prostfedi a piisobeni ptatel je jednim z faktort, ktery
miZe byt velmi podstatnym pro (znovu)nabyvani, nebo udrZeni stavajici
autonomie. Je velmi dilezitym faktorem, ale neni jedinym. Velky vliv ma
| ziskani bezbariérového bydleni, udrzeni kontaktl s ptvodni skupinou pratel,
ziskani a ziskdvani novych kontaktd. Na rozvoj autonomie ma také vliv dalsi
vzdélavani, ziskani pracovniho uplatnéni a mnoho dalSich faktorii. Autonomie
télesné postizen¢ho Cloveka a jeji udrzeni je nekonéici proces, souborné piisobeni
vSech v praci popsanych faktort. Metodou srovnani podminkami soumétitelnych

piipadi jsem si uvédomil jsem si Ze na vSechny procesy a tedy i na autonomii

31 SYKOROVA, Dana: Osobni autonomie jako teoreticky konceptualni problém. In: Autonomie

ve stari. Kapitoly z gerontosociologie. Praha, SLON, 2007, s. 79.
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hendikepovaného ¢lovéka ma rodina a blizké okoli télesné postizeného ¢lovéka

vyznamny a nezanedbatelny Vvliv.
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