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Anotace:

Bakalafska prace se zabyva jedinci s t€lesnym postizenim, jejich osobnostnimi

rysy a vztahem rodiny a spole¢nosti k télesn¢ postizenym.

V teoretické ¢asti jsou vymezeny pojmy télesné postizeni, klasifikace télesného
postizeni, rysy osobnosti postizené¢ho, faze pfijeti postizené¢ho ditéte rodinou, zplisoby
jeho vychovy a vztah rodiny a spolecnosti k télesné postizenému jedinci. V praktické
¢asti je vyzkum proveden kvalitativni metodou formou rozhovorii a na zakladé¢

pozorovani. Prace vychazi z odpovédi, které poskytli rodice déti s t€lesnym postizenim.

Cilem prace je analyzovat vztahy v roding s ditétem s postizenim, zmapovat, jak
se tato rodina citi a zjistit aroven socialni a zdravotnické péce o télesné postizené

V soucasné spolecnosti.

Kli¢ové pojmy:

Jedinec s télesnym postizenim, faze krize, osobnost, rodina, sourozenci, spole¢nost,

télesné postiZeni, vliv, vrozené postiZzeni, vychova, ziskané postiZeni.



Annotation:

Bachelor thesis deals with disabled individuals, their personal characteristics and

with family’s and society’s relation to disabled people.

In the theoretical part are delimited terms: physical disability, classification of
physical disability, personal characteristics of disabled people, acceptance phases of
disabled child in family, forms of his upbringing, family’s and society’s relation to
disabled people. In the practical part is the research accomplished with qualitative
method of dialogues. The thesis is based on answers, which were given by parents of
disabled children.

The objectvie of the thesis is to analyse relations in the family with disabled
child, to map how does such a family feel like and find out the standard of social and

medical care for disabled people in current society.
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physically disabled individual, phases of crisis, personality, family, siblings, society, the

disabled, influence, inborn defect, upbringing, gained defect.
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UVOD

Bakalaiska prace se zabyva télesné postizenymi jedinci, jejich osobnostnimi
rysy, vztahy vrodiné s ditétem s postizenim a vlivem postizeni na celkovy chod
a vnimani rodiny. Zaroven se snazi zjistit spokojenost ¢i nespokojenost rodicti téchto

déti s urovni socialni a zdravotnické péce o télesné postizené v soucasné spolecnosti.

Téma bakalaiské prace jsem si zvolila na zékladé skutecnosti, Ze sama jsem
maminkou zdravotné postizeného ditéte a tudiz se s touto problematikou kazdodenné
setkavadm jiz témeét Ctrnact let. Zajimalo mé, zda i ostatni rodiny s télesné postizenym

ditétem tesi podobné problémy a setkavaji se se stejnymi piistupy.

Driive se tvrdilo, ze lidé maji pravo na zdravé dit¢ a pokud zdravé neni,
spoleCnost se postara a da jej do ustavu. Tohle obcas pretrvava, i dnes se najdou 1ékafi,
kteti, pokud se rodi¢lim narodi dité s postizenim, doporuci, aby se na n¢j nevézali a dali

jej do tstavu.

Po revoluci bylo jasné, ze zavirat déti s postizenim do ustavu, je nelidské, pokud
to opravdu nejde jinak. Pro kazdé dité, zdravé i postizené, je dulezité zit v roding, kde je
milovano a ma pocit bezpeci, opory a jistoty. Neméné vyznamnym faktorem v jeho

socializacnim vyvoji je i dostatek kontaktli s ostatnimi lidmi.

Rodina a spole¢nost svymi piistupy a postoji vyrazné ovliviiuji osobnost jedince
S postizenim. Mnozi lidé vSak stale vidi v ¢lovéku s télesnym postizenim néjaké
komplikace. Hybnou silou veskerého vyvoje je pfijeti. Brat ostatni takové, jaci jsou.
Jakykoliv vztah se sdm rozvine, kdyZ pro to ma podminky. At uZ se jednd o vztah
rodiny Kk télesné postizenému ditéti nebo vztah spoleCnosti k télesné postizenym
jedinctim a jejich rodinam.

V teoretické Casti jsou vymezeny pojmy télesné postizeni, klasifikace télesného
postiZeni, rysy osobnosti postizeného, faze pfijeti postizeného ditéte rodinou, zpiisoby
jeho vychovy a vztah rodiny a spolecnosti k télesné postizenému jedinci. Tato ¢ast je

vypracovana na zaklad¢ studia odborné literatury.

V praktické casti je vyzkum proveden kvalitativni metodou formou rozhovori

a na zéklad¢ pozorovani. Prace vychazi z odpovédi, které poskytli rodice déti s télesnym



postizenim. Soucasti prace jsou také ptipadové studie téchto rodin, které poméhaji

vytvoftit o respondentech celkovy obraz a uvadé¢ji rozhovory do duilezitych souvislosti.
Prace si klade za cil zjistit, jaky dopad ma dité s télesnym postizenim na vztahy

vV rodin€ a zjistit vliv tohoto postizeni na celkovy chod a vnimani této rodiny. DalSim

cilem bylo zmapovat, jak se tato rodina citi v soucasné spolecnosti a jak rodice ditéte

vnimaji roven socialni a zdravotnické péce o télesné postizené v soucasné spolecnosti.
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TEORETICKA CAST

1. TELESNE POSTIZENI

1.1 Télesné postiZeni — vysvétleni pojmu

Pojem télesné postizeni je velmi Siroky a osoby s télesnym postizenim tvoii
velice heterogenni skupinu. Stejné jako se s postupem c¢asu ménila péce o jedince

S télesnym postizenim, ménily i definice tohoto pojmu.

»Teélesnym postizenim rozumime vady pohybového a nosného ustroji, to znamend
kosti, kloubu, Slach, svalii a cévniho zdsobeni, jakoZ i poskozeni nebo poruchy
nervového ustroji, jestlize se projevuji porusenou hybnosti. Patii sem také vsechny
uchylky od normalniho tvaru téla a koncetin, tedy deformity a také abnormity, cili
anomdlie.” (KRAUS, SANDERA, 1975, str. 6)

Hartl a Hartlova (2000, s. 442) vysvétluji tento pojem takto: ,,7élesné postizeni
je postizeni, které brani mobilite, pracovni cinnosti, déli se na prechodné a trvalé,
vrozené a ziskané. * Hruska (1995, s. 32) charakterizuje télesné postizené jako: ,jedince
S postizenim pohybového, nosného nebo nervového ustroji, jejichz spolecnym znakem je

3

imobilita nebo omezenda mobilita.

Jak uvadi Vitkova (2006), spoleénym znakem pro vSechny je definovat tento
pojem jako celkové nebo Castetné omezeni hybnosti, které mlze byt prvotni nebo
druhotné. Prvotni omezeni hybnosti znamena ptimé postiZeni vlastniho hybného Ustroji
nebo také centralni ¢i periferni postizeni nervové soustavy. O druhotném omezeni
hybnosti hovofime tehdy, jestlize centralni i periferni nervova soustava i samotny
pohybovy aparat zdstavaji bez patologickych zmén, ale hybnost je omezena z jinych
pficin, napf. jako nasledek srde¢nich vad nebo revmatickych a kostnich chorob, které

zplisobuji omezeni pohybu.
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Pro upfesnéni terminu ,,t¢lesné postizeni * je dilezité vymezeni pojmii:

e Vada - poskozeni podpturného a pohybového aparatu a jinych organovych
systémd, podstatné somatické zmény, deformace

e Omezeni vykonu - kvantitativni omezeni a kvalitativni zmény pohybového
vykonu; meétfeno vzhledem knormélni vykonnosti v zavislosti na véku
a vzhledem k Zivotnimu prostiedi.

e PostiZzeni — trvalé podstatné plsobeni na kognitivni, emocionalni a socialni
vykony, snizena socidlni interakce, nelplné nebo chybé&jici piebirani

spolecenskych roli, které odpovidaji v€ku a pohlavi
1.2 Zakladni znaky télesné postiZzeného jedince

Mezi zdkladni znaky psychomotorického vyvoje télesné postizeného jedince
podle Kracika (1984) patfi:

e Poruchy hybnosti:

o  Primarni jako nasledek piimého postizeni pohybového ustroji
o  Sekundarni, kdy neni chorobou zasazen pohybovy, ale jiny organ a pohyb je

znemozneén

e Poruchy vyssi nervové Cinnosti, které jsou bud’ organického puvodu, nebo jsou

funkéni a souvisi s naro¢nou Zivotni situaci.

e Psychické zmény vyskytujici se zejména v oblasti vyvoje osobnosti, v oblasti

emocionalni a v oblasti sociability.

Zpocatku byl kladen diiraz na samotné postiZeni, dnes se soustfedime pfedevsim

na osobnost kazdého jednotlivého ¢lovéka a jeho schopnosti a dovednosti.
1.3 Kilasifikace télesného postizeni

Pohybové neboli ortopedické vady Ize ¢lenit podle riznych hledisek. Piehlednou

klasifikaci uvadi Opatiilova, Zamecnikova (2007), které dé€li postizeni:
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e Podle doby vzniku - vrozené (dédi¢né) a ziskané

Doba vzniku télesného postizeni je velmi dulezita pii utvareni klinického obrazu
a patii k rozhodujicim faktortim pii prognéze dopadu postizeni na psychiku jedince, na

prozivani a schopnost adaptace.
Télesné postiZeni vrozené

Vrozené vady vznikaji v pribéhu prenatdlniho nebo perinatdlniho obdobi.
Castou pii¢inou vrozenych vad byva dédiénost, ale také infekéni onemocnéni matky
v pribéhu prvniho trimestru, toxoplazmoéza, krvaceni v téhotenstvi, kdy plod neni
nasledkem toho zasobovéan dostateénym mnozstvim kysliku a mize dojit k poSkozeni
mozku, psychickd traumata matky, komplikované porody, nedonosené plody a dalsi.
Také vliv 1€ki, uzivanych v téhotenstvi, mize byt pfi¢inou riznych vrozenych
anomalii. Nejznaméjsi je napt. aféra kolem zapadonémeckého ptipravku Contergan,
unc¢hoz byl prokazan toxicky vliv na vyvijejici se zarodek a matky, které jej

v t&hotenstvi uzivaly, rodily télesné postizené déti. (KRAUS, SANDERA, 1975)
Télesné postiZeni ziskané

Ziskand postizeni muze zpusobit deformace, Uraz, hormonélni poruchy,
zanétlivd nebo degenerativni onemocnéni mozku a michy a zanétlivd onemocnéni
pohybového a nosného aparitu. Na rozdil od vrozenych vad mohou vzniknout
v kterémkoliv obdobi Zivota. Jednd se o dlouhodoby nebo trvaly stav. VSechny

pohybové vady pak mohou byt rtizného stupné.
e Podle mista vzniku
Obrny

Obrna znamena patologické omezeni hybnosti. Obrny délime podle mista vzniku
na centralni nebo periferni postiZzeni nervové soustavy. Centralni ¢ast zahrnuje mozek a

michu a periferni obvodové nervstvo. (VITKOVA in PIPEKOVA, 2006)

Obrny muizeme rozlisit na zakladé jejich stupné a rozsahu postizeni. Podle
stupné€ postizeni je délime na parézy a plegie. Parézy popisuji netiplnou obrnu, snizeni
svalové sily, kdy pacient mlze postizenou koncetinou alespon v omezené miie
pohybovat. Plegie je Giplna ztrata hybnosti a svalové sily, pacient nedokaze postizenou

¢asti téla vitbec pohybovat.
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Podle rozsahu rozdéluje Vitkova (2006) obrny na monoparézy ¢i monoplegie,
které chapeme jako ¢aste¢nou nebo tiplnou obrnu jedné koncetiny; diparéza ¢i diplegie
znamena obrnu obou koncetin; triparéza ¢i triplegie je obrna tii koncetin; kvadruparéza
¢i kvadruplegie zahrnuje osoby s postizenim vSech ¢&tyf koncetin; hemiparéza ¢i
hemiplegie je postizeni poloviny téla a kone¢né paraparéza je postizeni obou dolnich

kongdetin.

Nejcastéjsim centralnim postizenim je détska mozkova obrna. ,,Détskd mozkova
obrna je predevsim porucha hybnosti i vyvoje hybnosti na zakladé poskozeni mozku
V dobé pred porodem, pri porodu nebo do urcité doby po ném. “(KRAUS, SANDERA,
1975, s. 37). Jedna se o chronické onemocnéni, pro néZ je charakteristickd porucha

centrdlni kontroly hybnosti. VétSinou se objevuje v prvnich mésicich zivota.

Dle Vitkové (20006) je pfi¢inou porucha vyvoje ¢i posSkozeni téch oblasti mozku,
z nichz je ovladan pohyb. Détska mozkovd obrna mize byt vrozena nebo ziskana.
Vrozena DMO vznika v prenatalnim obdobi a pfi¢inou mize byt infekce matky, jako
jsou napt. zardénky, které zpiisobi poSkozeni vyvijejiciho se nervového systému, dale
cytomegalovirus a toxoplazmoza, v perinatalnim obdobi nedostatek kysliku v mozku
nebo poranéni hlavy novorozence pfi porodu, novorozeneckd zloutenka, nedonosenost
nebo naopak pfenoSenost, porod koncem panevnim nebo komplikované a protahované
porody. Ziskana DMO je zpisobena poSkozenim mozku v postnatalnim obdobi.

Za pfi¢inu povaZzujeme zejména mozkové infekce do Sesti mésict veéku ditéte.
Deformace

Deformace tvofi velkou riiznorodou skupinu vrozenych nebo ziskanych vad,
jejichz spoleénym znakem je nespravny tvar nekteré ¢asti téla. Jsou zplisobeny zasahem
abnormalni sily fyzikalniho charakteru, ktera poSkodi doposud zdravou tkan nebo

organ. (VITKOVA, 2006)

Pomérn¢ casty je vyskyt deformaci patefe. Deformity patete lze podle
Jankovského (2006) rozdélit na vrozené a ziskané a dale dle tvaru deformity. ZvétSeny
ohyb patefe smérem vpied se nazyva kyfoza, v ptipadé vychyleni patefe do strany se
jedna o skoliézu. Vedle vrozenych dispozic, kdy nedochazi k Gplnému vyvinuti téla

obratle nebo k srustu nékolika obratlii nad sebou, ma skolidzu, stejné jako ostatni potize
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se zady, z velké casti na svédomi dlouhodobé Spatné drzeni t€la a ochablé zadové
svalstvo.

»Pricinou ziskanych deformaci mohou byt ruzné nemoci, napr. zanet kostni
drene, tuberkulozni zanét kosti a kloubii, poruchy zlaz s vnitini sekreci a dalsi choroby.*
(MONATOVA, 1997, s. 53). K deformacim vedou i t&zké razy a popaleniny, které
zanechdvaji trvalé nasledky na kostech, kloubech a svalech.

Malformace

Malformace patii mezi vrozené vyvojové vady a znamenaji patologické vyvinuti
ruznych ¢asti téla, nejCastéji koncetin, které je zplisobeno abnormalnim vyvojem tkané
nebo organu, pfi¢emz tento vyvoj byl abnormalni od samého zac¢atku. Pokud koncetina
chybi zcela, pak tento jev oznacujeme jako amelii. Fokomelie je nazev pro chybé&jici
paze a ptedlokti, takze ruce vyristaji pfimo z trupu. Totéz plati i pro dolni koncetiny.
Pokud jsou koncetiny velmi malé a neimérné kratké vzhledem k télu, hovoiime
0 mikromelii. Souhrnné jsou vrozené deformity koncetin oznacovany jako dysmelie, jak

uvadi Vitkova (20006).
Amputace

O amputaci hovotfime tehdy, dojde-li k odstranéni periferni Casti téla od celku
chirurgickou cestou nebo castéji v disledku samotného trazu, napt. pfi dopravnich
nehodach nebo také poranénim pii Spatné manipulaci s vybuSninami a pifi zasaZeni

elektrickym proudem. (JANKOVSKY, 2006)

V chirurgii se amputace provadi z diivodu zmirnéni ¢i odstranéni bolesti nebo za

ucelem zamezeni Sifeni infekce. Tuto situaci lze feSit protézami, technickymi

pomuckami, které ztracenou ¢ast téla nahrazuji.

15



2. OSOBNOST POSTIZENEHO JEDINCE

2.1 Faktory ovliviiujici osobnost postiZeného

Osobnost kazdého Cloveéka je podminéna biologicky, socidlné€, ale také vlastni
aktivitou jedince. Mezi biologické faktory patii zejména Cinnost nervové soustavy, ktera
ovliviiuje psychické procesy jedince, dale genetickd vybava nebo celkovy télesny
vzhled. Ten ve velké mife podminuje socialni interakce jedince s okolim a Casto mize
vést k pocitim ménécennosti. Dal§im vlivem pro formovéni osobnosti je socidlni faktor,
vztahy, které k ditéti sméfuji od rodicii a ostatnich lidi, a pfisun dostate¢ného mnozstvi

kvalitnich podnéti, jak zmifuji Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (2001).

Té&lesna postizeni jsou podle Krause a Sandery (1975) napadna na prvni pohled a
postiZeni jedinci jsou vzdy vystaveni pozornosti ostatnich lidi. ZvIasté pak u postizeni
tézkého stupné a u ndhlych ziskanych postizeni, napf. pfi polrazové amputaci.
Napadnost vzhledu pisobi negativné na celkovou osobnost jedince. ,,Pocity
ménécennosti se vsemi svymi komplikacemi provazeji predevsim déti se znatelnymi

odchylkami télesného zjevu! “ (MATEJCEK, 2001, s. 20)

Urcity druh postiZzeni rozhodné nepiedpokladd urcité povahové rysy jedince,
kazdy ¢lovek je jedineCnd osobnost. ,, Télesné postizeni nebo nemoc nevytvareji samy o
sobé noveé zvlastni viastnosti clovéka, pripravuji mu vSak narocnéjsi Zivotni situaci.
Takova Zivotni situace prindsi zvySené ndaroky na prizpusobeni a nasledkem toho ovsem
i urcita specificka nebezpect pro psychicky vyvoj postizeného jedince.” (MATEJCEK,
2001,s.7)

vvvvv

je i jeho socializace. Aby se télesné postizeny ¢loveék dokazal adaptovat, je nucen se
uchylovat ke kompenzacnim technikdm feSeni situaci, v nichz dochazi k formovéni
zékladnich rysti osobnosti. Na zaklad¢ toho mohou byt nckteré rysy u postizenych
Castéji zvyraznéné, napi. vztahovaCnost, pfiecitlivélost, egocentrismus nebo
negativismus a agresivita, jakoZ i neadekvatni sebehodnoceni. (VAGNEROVA, HADJ-
MOUSSOVA, STECH, 2001)
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2.2 Vliv rodiny a spole¢nosti na utvareni osobnosti

Osobnost postizené¢ho ditéte se bude vyvijet predevsSim pod vlivem vnéjsiho
prostiedi. Jeho rozvoj bude zaviset na piijeti ditéte rodici, na zptsobu jeho vychovy,
ktera byva v ptipad¢ postizenych déti ¢asto extrémni, na mite kontaktu s druhymi lidmi.
Odchylky v socializa¢nim vyvoji zaviseji piedev§im na tom, jak se spolecnost, vetné

rodiny, K postizenému ditéti chova a jak mu umoziiuje se rozvijet.

Postoje a chovani rodi¢t k postizenému ditéti bude jiné, nez kdyby bylo zdravé.
Muze se objevit na jedné strané¢ hyperprotektivni piistup, na druhé strané¢ odmitani
postizeného potomka. Nékdy se pravé postoje rodi¢lh mohou stat zbyte¢nou brzdou

rozvoje ditéte, kterd je leckdy vétsi, nez samotné postiZeni.

Neméné dilezité pro utvafeni osobnosti jsou i postoje spolecnosti k télesné
postizenym, které na zaklad¢ tlakli a stereotypu vtlacuji jedince s postizenim do role
postizeného a jeho osobnost redukuji pouze na jeho handicap. Zmény ve struktuie
osobnosti, odlisné reakce a zplsoby chovani pak mohou byt z hlediska predsudkt
chapany jako ,typické® vlastnosti postizenych, bez ohledu na redlnou pfic¢inu jejich

chovéani. (VAGNEROVA, HADJ-MOUSSOVA, STECH, 2001)
2.3 VIliv vzniku télesného postiZeni na osobnost

Podle Krause a Sandery (1975) je doba vzniku postiZeni jednim z diilezitych
faktorii, ptisobicich na rysy osobnosti jedince s télesnym postizenim. Pokud se jedna
0 vrozené postizeni nebo postiZzeni ziskané v raném détstvi, dité se na néj 1€pe adaptuje.
Slozky osobnosti se vyvijeji kompenzacné pravé vlivem omezeni ¢i nedostatku v jiné
oblasti.

Avsak i vrozené postizeni ma negativni vliv na vyvoj osobnosti. Dité si za¢ina
postupné uvédomovat své nedostatky a srovnava se s ostatnimi lidmi. Jeho rozvoj muaze
probihat nerovnomérné nebo také pomaleji. Objevuje se naruseni motoriky a s tim
souvisejici potize v oblasti vnimani, ¢asto je narusena fe¢, mimika ¢i gestikulace.
,,Slozky osobnosti se vyvijeji kompenzacné prave vlivem omezeni ¢i nedostatku v jiné
oblasti.“ (VAGNEROVA, HADJ-MOUSSOVA, STECH, 2001, s. 65). V optimalni
situaci se dit¢ s postizenim vyrovna a dosdhne piimétfeného sebevédomi, nauci se

rozhodovat o svém zivote€ a uvédomi si svou hodnotu.
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Ziskané postizeni zasdhne vyvoj jednotlivych funkci jedince v mensi mife,
nebot’ tyto funkce se az do vzniku postizeni mohly vyvijet normalné. OvSem klade
mnohem véEtsi naroky na adaptaci, zejména Vv oblasti postizené funkce a kompenzacnich
funkci. ,, Ziskané postizeni znamena také velky zasah do osobnosti, zpiisobuje dusevni
trauma a subjektivné je velice hluboce prozivano. Zvlaste to plati ve vysSe zminéném
rozméru  budoucnosti, osobnich perspektiv cloveka.” (VAGNEROVA, HADIJ-
MOUSSOVA, STECH, 2001, s. 65)

2.4 Psychologicky dopad postiZeni

. Jakykoli defekt nepostihuje jen urcity organovy systém, ale ovliviiuje celou
osobnost postizeného jedince a vytvari specifickou socidalni oblast” (VAGNEROVA,
2002, s. 98). Kazdy ¢lovék je celistvou osobnosti, jejiz slozky jsou Ve vzajemné
souvislosti a podminénosti a funguji jako jeden celek. S timto nazorem se ztotoznuje
I Matgjcek (2001) a uvadi: ,,Porucha nebo veEtsi zatizeni v jedné asti tohoto slozitého

systému se musi nutné projevit ve funkci celku.*

Té¢lesné postizeni pripravuje jedinci situace, které zvySuji stres a jejichz
kazdodenni feSeni zptusobuje konflikty, které mohou byt pro tyto jedince nefeSitelné

a mohou vyvolat fadu frustraci.

2.5 Vliv télesného postiZeni na vyvoj osobnosti

Podle Vagnerové (2002) je rozvoj ditéte s télesnym postizenim V predskolnim
véku ohrozen ptfedev§im jeho pocity viny z neuspéchu a nemoZznosti vyrovnat se
zdravym détem napft. pfi soutézivych hrach ¢i jinych aktivitach. DlleZitym meznikem
byva také nastup do Skoly, kde dochazi ke konfrontaci postizené¢ho ditéte se spoluzéky,
které je zvlast vyrazné, pokud jsou zdravi. Dojde k potvrzeni odliSnosti jako stalého

a neménného znaku osobnosti postizené¢ho ditéte.

Jak uvadi PeSova a Samalik (2006), osobnost byva naruSena také velice Gasto
v obdobi dospivani, nebot” tehdy dochazi k utvareni identity jedince. V tomto obdobi je
pro dospivajiciho dilezité pfijmout své pohlavi, akceptovat fyzické zrani a také vlastni

vzhled. Pokud se vsak nedokaze vyrovnat se svym postizenim, mize dojit k naruseni
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vyvoje celkové osobnostni identity. U dospivajicich jedincu s télesnym postizenim bude
mnohem vice nez u zdravych jedincti ohroZen vyhled do budoucnosti, spojeny s volbou
povolani a pracovnim uplatnénim, v osobnim Zzivoté¢ pak souvisejici s uspokojenim
sexuality a partnerskym zivotem.

Partnersky zivot a role rodice spolecné se zvladnutim profese patii mezi
rovnocennosti a uzitecnosti. Pevné rodinné zazemi je dilezit¢ pro vSechny lidi, ale
mnohem vice pro jedince s postizenim. Poskytuje jim bezpeéi, jistotu a pomaha

prekonavat potize.

Ve star§im véku je dospély jedinec jiz povahoveé vyrovnany a staly, zaroven ale
méné ochotny pfizplisobovat se novym pozadavkim. Télesné postizeni mu jiz neptisobi

74dné problémy, doslo ke smifeni a vyrovnani se s danou situaci. (MATEJCEK, 2001)

19



3. RODINA A TELESNE POSTIZENE DITE

3.1 Rodina a jeji funkce

Rodina je nejstars$i spoleCenskou skupinou. Plni biologicko-reprodukéni,
pecovatelskou, ekonomicko-zabezpeCovaci, emocionalni, socializa¢né¢ vychovnou
a dalsi funkce. Soucasné pojeti rodiny je brano jako socialni skupina nebo spolecenstvi,
zijici ve vlastnim domové, uspokojujici potieby, poskytujici péci a zakladni jistoty
détem. Nejbéznéjsim modelem rodiny je tzv. nuklearni rodina, kterou tvofi oba rodice
adéti. Rodina spolu se Skolou plni vyznamné vychovné funkce. (PRUCHA,
WALTEROVA, MARES, 2003)

V modernim svété se institut rodiny proménuje, i v nasi zemi dochazi v prubéhu
nekolika poslednich desetileti k fadé promén. Rodina se v dusledku transformacnich
procest znatelné vzdalila ustdlenému tradi¢nimu modelu. Ekonomické zabezpeceni
rodiny vynaklad4d obrovsky tlak na aktivitu obou partneri a vytlacuje v rodinnych
prioritach péci o déti.

., Zakladni funkci rodiny, viici vsem jejim clenuim, by vSak mélo byt poskytovani
bezpeci a citové 0pory — ze vsech nejvice vsak détem, které jesté nedokdazou samostatné
zvladnout vlastni problémy a frustrace.... Rodina poskytuje ditéti od pocdtku
nejmocnéjsi podnéty pro rozvoj poznadni, osvojovani povinnosti i navykii a zustava takée

po cely détsky vék nejvyznamnéjsi skolou mezilidskych vztahii. “ (CACKA, 1994, s. 80)

3.2 Rodina postiZzeného ditéte

Pokud se rodi¢iim narodi dité S postizenim, objevuje se hned na samém zacatku
velky a traumatizujici problém, ktery se zda v dany okamzik casto nefesitelny. ,, Tento
problém spociva v tzv. ,,copingu* (vyrovnani se) se skutecnosti, zZe je dité postizeno, ze
vybocuje z variacni Sire normalu, a Ze nemuze naplnit ta ocekavani, ktera do jeho

narozeni vsichni s takovymi nadéjemi vkladali. (JANKOVSKY, 2006, s. 59)

Rodicovstvi, kde je handicapovany potomek, ma jinou podobu. ,, Nezapada do
predstavy, kterou si rodice o zdravém ditéti tvori davno predtim, nez se jim jakekoli diteé

narodi. Jsou nepochybné dotceni ve své rodicovské identite. Kazda jednotliva forma
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postizeni ditéte nutné vyvolava v rodicich urcitou specifickou odezvu.“ (MATEJCEK,

1992, s. 48)

Obdobi, kdy jsou rodi¢e postaveni pied skute¢nost, ze je jejich dité postizené,
1ze oznacit jako faze krize rodiCovské identity. Prozivani a chovani rodi¢t postizené¢ho
ditéte se v pribéhu casu méni a prochazi péti typickymi fazemi, které se mohou

Vv pritbéhu Zivota pod vlivem uddlosti a zmén i opakovat.

3.3 Faze krize rodicovské identity

Faze Soku a popreni

,,Reakce na prvni informaci je rozmanita. To prvni, co nastoupi vzdy, je Sok,
teprve po jeho odeznéni prichazi rozumova analyza situace a pak uz nasleduje jednani.

Jenze mezi Sokem a rozumovou analyzou miize byt dost dlouhy interval. “ (BLAZEK,

OLMROVA, 1988, s. 68)

Prvni faze je charakterizovana vyroky rodi¢ii ve smyslu: Pro¢ se tohle vSechno
stalo a pro¢ pravé nam? V této fazi se rodi¢e dosud nesmifili s verdiktem a proto ani
nechtéji slySet o moznostech péce a vychovného vedeni. Az v pribéhu casu dochazi
k postupnému pfijeti této informace. ,,Reakce rodicii na postizeni jejich ditéte ovliviiuje
i skutecnost, kdy a jakym zpusobem se o ném dozvedeli. Mnoha rodicim chybi
sympatizujici pristup zdravotnického persondlu v nestésti, které je potkalo. Namitky
proti zpuisobu, jakym jim lékar informaci podal, mohou byt projevem obranné reakce
traumatizovanych rodicu. Mohou v této situaci popirat obsah sdéleni, protoze je pro né
neprijatelny.... Rodice rozumove védi, zZe jim lékar rika pravdu, ale oni ji nechtéji slyset.
Proto je lékar jako posel Spatné zpravy trestan kritikou, stava se pro tuto chvili

ndhradnim vinikem. “ (VAGNEROVA, 2002, s. 103)
Faze bezmocnosti

Rodi¢e nemaji predstavu o tom, co by méli délat. Nikdy se s podobnym
problémem nesetkali a nedovedou jej fesit. Jak uvadi Opatiilova (2006), narozeni ditéte
S postizenim proZzivaji rodice jako vlastni selhdni, jako neschopnost pfivést na svét
zdravého potomka, coz se projevi ztratou sebedlivéry a pocity ménécennosti a uzkosti

V proZivani. VétSinou citi bolest a stfidd se pocit bezmocnosti a zklaméni. Rodice
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prozivaji v tomto obdobi pocity viny, které se vztahuji k ditéti a pocity hanby, které se
vztahuji k ocekdvanym reakcim jinych lidi. Boji se zavrzeni, odmitnuti, ale zaroven
ocekavaji jakoukoliv pomoc. OvSem nemaji zddnou piedstavu o tom, jak by konkrétni
pomoc méla vypadat a v ¢em by méla spocivat. Diky své bezradnosti se proto stavaji
zvyseng citlivi k chovéani druhych lidi.

Rodic¢e by méli v tomto obdobi vyjadfit vSechny své pocity. ,, Diilezitd je proto
pomoc a podpora, kterou miize rodine dodavat jak blizké okoli (Sirsi rodina,
pribuzenstvo, pratelé), tak odbornici (lékari, psychologové, specialni pedagogove,

duchovni atd.).“ (SLOWIK, 2007, s. 34)

Faze postupné akceptace a vyrovnavani se s problémem

Pro toto obdobi je typicky zvySeny zajem o informace. Rodice chtéji védet, proc
K postizeni doslo a jak by méli o své dité¢ peCovat. Piesto i nadale také v této fazi
pretrvavaji negativni emocni reakce: smutek deprese, tzkost a strach z budoucnosti,

pocity hnévu na osud a hledani vinika.

. Vitéto fazi se objevuji rozmanité obranné reakce, které jsou nékdy
Z raciondlniho hlediska nepochopitelné ¢i neprijatelné, ale i ony maji sviij smysl:
udrzet psychickou rovnovahu a zachovat si prijatelné sebehodnoceni v roli rodice.
(VAGNEROVA, 2002, s. 104). Rodi¢ se napi. ditdti obétuje, aby od¢inil svou
predpokladanou vinu. Mize dojit i k odsouzeni jednoho z rodicd, vétSinou to byva
matka a to ze strany rodicl partnera anebo partnerem samotnym. Za vinika mize byt
povazovan i nékdo mimo rodinu, napf. oSetfujici lékat atd., jak uvadi Vagnerova

(2002).

Zpusob zvladani mize byt také odlisny: aktivni nebo pasivni. Aktivni zpisob se
projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci, napf. hledanim odborné lékatské
pomoci, zlepSenim stavu pomoci rehabilitaéniho cviceni, ¢tenim odborné literatury,
sledovanim novych 1€kafskych vyzkumil v dané oblasti u nas i v zahrani¢i, kontaktovani
rodi¢i s podobné postizenymi détmi apod. Pro pasivni zpisob jsou charakteristické
rizné formy Uniku ze situace, kterou nelze uspokojivé zvladnout anebo s kterou se
rodice nedokaZou vyrovnat. Mezi vyrazné unikové varianty patii popfeni situace, rodice

se chovaji tak, jako by jejich dité bylo zdravé, neptijemné pocity vytésiuji.
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“Jinou variantou uniku z reality je racionalizace, coz je technika, kterd slouzi
K zastreni prilis traumatizujici situace tak, Ze ji vyklada prijatelnéjsim zpiisobem, i kdyz
ne zcela presné. Napr. pomalejsi vyvoj ditéte je interpretovan jako vyhodny, protoze je
rozlozZeny do delsiho casového intervalu. Avsak ve svém vysledku nebude nijak odlisny “.

(VAGNEROVA, HADJ-MOUSSOVA, STECH, 2001, s. 80)

Znamy je i unik do fantazie, rodice si pfedstavuji, co by si ptali, bez ohledu na
realitu. I rezignace je forma obrany, jedinec se vzda svych cili. Rezignace vsak byva
Casto spojena s depresi a apatii a mize dojit az k celkovému tpadku osobnosti. Krajnim
feSenim je pak umisténi ditéte do ustavni péce nebo odchod z rodiny. To zmifiuje

Végnerova (2002).

,Ani jedna z obou moznych voleb neni snadna. Jestlize daji rodice dité do
ustavu, vynadseji nad nim néco jako rozsudek, pricemz v nich ziistdava do konce Zivota
dusSevni trauma. Rozhodnou-li se si vzit dite domu, bude to teézka zkouska jejich
rodinnych vztahi, pripravi je to na mnoho let o vétsinu volného casu a zejména zZeny to

povétsinou zbavi vyhlidek na kariéru*. (BLAZEK A OLMROVA, 1988, s. 70)
Faze smlouvani

Jak uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (2001), jedna se o prechodné
obdobi, kdy rodice jiz akceptuji, Ze jejich dité je postizené€, ale zaroven maji tendenci
ziskat alespont malé zlepSeni, pokud neni nad¢je, aby se dit¢ upln€ uzdravilo. M¢éni se
také charakter zatéze, uZ nejde o trauma, ale spiSe o dlouhodoby stres, spojeny

s obrovskou tnavou a vy¢erpanim.

Faze realistického postoje

Rodi¢e se postupné smifili s faktem, Ze jejich dit€ je postizené a uci se je
pfijimat takové, jaké je. Zacnou se chovat pfimétenéji, jejich plany jsou realngjsi
a splniteln¢jsi. Ke smifeni s postizenim ditéte nedojde ve vSech ptipadech a mnohdy
k nému nedojde tGplné. ,, V pritbéhu vyvoje ditéte jsou nékterd stadia vice stresovd nez
predchazejici a tak muze dojit k opétovnému vyvolani neadekvatnich reakci rodicii,
které jiz vymizely. Je to napr. obdobi pred ndstupem do skoly, kdy jsou rodice
konfrontovani s realitou a dosazena rovnovaha se znovu dekompenzuje.“

(VAGNEROVA, 2002, s. 81)
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Jak fika Vagnerova (2002), jestlize dojde k onemocnéni ¢i vzniku defektu
pozd¢ji, v dobé, kdy je identita ditéte jiz néjakym zplsobem stabilizovand a dit¢ ma jiz
zafixovanou roli normalniho jedince, byvaji reakce rodict a okoli trochu jiné. Dité se
narodi zdravé a nedochazi tudiz k naruseni rodi¢ovské identity. Rodicovské obrany jsou
vice zaméfené na nemocné dit¢ nez na udrzeni vlastni sebelcty. ,,Z hlediska postojii
Siroké verejnosti je ziskany defekt ¢i pozdejsi onemocnéni akceptovatelnéjsi nez vrozena
vada, protoze je z hlediska své etiologie srozumitelnéjsi, pricina neni tak tajemna."

(VAGNEROVA, HADJ-MOUSSOVA, STECH, 2001, s. 87)

., Kazdy rodi¢ si nakonec najde viastni zpisob, jak se vyrovnat s pocity
a obtizemi, které nastaly v obdobi po stanoveni diagnozy. Zadny jednoduchy recept na

rychlé a bezbolestné privyknuti na dany fakt neexistuje.” (SELIKOWITZ, 2005, s. 20)
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nez vychova ditéte zdravého. Pro rodinu znamend celozivotni péce o télesné
postizeného jedince znacnou zatéz. Vyzaduje mnohem vice Casu, usili a trpélivosti.
Rodi¢e musi vychové potomka piizpusobit i sviij Zivotni styl, své Zivotni hodnoty
a uspotadat rodinny zivot tak, aby naplnil jak potfeby ditéte s postizenim, tak i potieby

ostatnich ¢lenti rodiny.

3.4 Vychova postizeného ditéte

, Byt rodicem jakkoliv postizeného ditéte je postizeni samo o sobé... Viibec
nejpodstatnejsi vsak je, zZe probléemy rodicu a problémy jejich ditéte nemusi byt

totozné. “ (HRUBY, 1999, s. 41)

Podle Matéjcka (2001) se u rodin, vychovavajicich postizené dité, cast&ji
objevuji tendence k nevhodnym vychovnym postojiim, které nepfispivaji ke spravnému

vyvoji ditcte.

e Vychova prili§ uzkostna — projevuje se nadmiru ochranitelskymi postoji ze strany
rodicu, ktefi se boji, aby si dité neublizilo. Svym postojem brani ditéti v riznych
¢innostech a tim ho omezuji v jeho iniciativé a socidlnim vyspivani. Déti na jejich
styl vychovy reaguji bud aktivnim protestem, nebo se pasivné podiidi a dochazi

k Gtlumu a ztraté iniciativy.
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e Rozmazlujici vychova — rodice na svém ditéti nezdravé citove Ipi a ocenuji kazdy
jeho pokrok. Snazi se ditéti vynahradit premirou lasky vSe, o co je v zZivoté

ochuzeno. Podfizuji se pfanim a ndladam ditéte a brani mu v jeho osamostatiiovani.

e Perfekcionalisticka vychova — se vyznacCuje snahou po dokonalosti. Rodice
prosazuji uspéch ditéte, aniz by pfihlizeli k jeho redlnym moznostem. Dité je
pfetéZzovano a neurotizovano. Casto dochazi k obrannym postojim, které jsou

piekazkou pro zdravé utvareni jeho osobnosti.

e Protekéni vychova — rodice se snazi, aby dité¢ dosahlo urcitych hodnot, které jsou
pokladany za vyznamné, jako je napf. integrace, maturita zpisobem, ktery neni
bézny. Tento piistup nedovoli ditéti povahové vyspét a osamostatnit se, navic

vyvolava v okoli nedivéru a odpor.

e Zavrhujici vychova — se projevuje nejcastéji ve skrytych formach tam, kde se
rodi¢e s touto naro¢nou zivotni situaci jest¢ nevyrovnali, dit¢ vzbuzuje predstavu

nestésti, zklamani a ztratu idealu.

Vychova a péce o postizené dité byvaji velice narocné. Rodic¢e se museji ditéti
neustdle vénovat. Ke kazdodennim cinnostem, které jsou typické pro vSechny rodiny,
piibyvaji dalsi, casto velmi narocné na Cas 1 dovednosti. Jednd se napt. o pravidelné
provadéni lécebnych, rehabilitacnich a vychovnych tkoni, doprovazeni ditéte na rizné
aktivity a mnoho dalSich opatfeni, souvisejicich stypem a zavaznosti postiZeni.
Postizené déti navic mivaji problémy s chovanim, kladouci na rodice dal$i naroky.
K tomu se jesté pfipoji dny stravené v nemocnici a stres z jednani s lékafi a dalSimi
odborniky a nejistota ohledné toho, co pfinese budoucnost.

Rodiny jsou také casto vystaveny velké psychosocidlni, fyzické a financni
zatézi, Castétmu naruSovani béznych rodinnych rutin a volného casu. Dochazi

k narusovani zakladnich funkci rodiny. Podle Pesové a Samalika (2006) byvaji

negativné ovlivnény i manzelské vztahy a v fadé pfipadl se partnerstvi rozpada.
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3.5 Sourozenci postiZzeného ditéte

,,Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je nécim vyjimecnd. “
(VAGNEROVA, 2002, s. 106). Existence postizeného ditéte je pii¢inou toho, Ze se
uréitym zplisobem zméni zivotni styl rodiny, protoze musi byt piizpisoben jeho
moznostem a potfebam. Vychova postizeného ditéte je sice velice naro¢na, obecné ale
plati, Ze by postizené dité nemélo zustat jedindCkem, protoze to neni dobré ani pro néj,
ani pro rodie. Lékafi a psychologové doporucuji, aby méli rodice, je-li to ze
zdravotnich divodi mozné, brzy po narozeni postizen¢ho ditéte druhé. Radost ze
zdravého, dobfe se vyvijejiciho ditéte pfinasi do rodiny uklidnéni, které pochopitelné
prospiva vSem. Jak uvadi Vagnerova (2002), nékdy se ale zdravy sourozenec muze citit
znevyhodnény. Rodice maji na kazdé z déti jiné naroky a také néco jiného je u kazdého

povazovano za uspéch. Zdravému ditéti se mize zdat, Ze to neni spravedlivé.

., Postizené dite miize predstavovat zatéz nejen pro rodice, ale i pro svoje
sourozence. V rodiné byvaji sourozenci bézné srovnavani. Avsak pokud je jedno z deti
postizené, neni takove srovndani mozné. Nemocné nebo postizené dité byva vice
privilegovano, jeho projevy jsou tolerovany i tam, kde s jeho vadou vitbec nesouvisi.

(VAGNEROVA, 2002, s. 106)

¢ Koncentrace pozornosti a zijmu rodicti na postizené dité

,, Existence postizeného ditéte v rodiné muzZe byt pricinou extremizace postoju a
ocekavani rodicii i ve vztahu je zdravym potomkum. Muize dojit k situaci, Ze ani k nim
nebudou mit rodice priméreny vztah a prijatelné ndaroky.“ (VAGNEROVA, 2002, s.
106)

Svou pozornost a zajem koncentruji pouze na postizené dité a zdravé sourozence
odsouvaji do pozadi. ,, Na vSechny neni dost casu, ani energie. Rodice zdravéemu ditéti
nevenuji potrebnou pozornost a ocekavaji od ného zralejsi chovani, nez odpovida jeho
Vyvojové urovni. Protoze je toto dite z hlediska svych kompetenci v normé, ocekavaji, ze
S nimi bude spolupracovat na spolecném rodinném ukolu: podpore handicapovaného.
Neékdy mu jednoznacne vymezi i jeho budouci roli garanta péce o postizeného

sourozence.“ (VAGNEROVA, 2002, s. 106)
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Rodi¢e si mnohdy neuvédomuji, ze zdravé dit¢ velice ochuzuji. Nedostatek
zajmu rodi¢l mize vyvolat rizné obranné reakce ze strany ditéte, napf. se snazi upoutat
pozornost svym chovanim, nékdy i nevhodnym. (VAGNEROVA, 2002). Zdravé dité
si muze pocit ur¢it¢tho komplexu a nejistoty prenést i do jinych socidlnich skupin. Mtze
se také citit vinen za to, ze je zdravy a zaroven muize svému postizenému sourozenci
pozornost rodictl zavidét.

¢ Koncentrace pozornosti a rodici na zdravé dité

., Druhou extrémni variantou je koncentrace zajmu na zdravé dité. Zuzeny nebo
jednostranny zdjem o zdravé dite miize slouzit jako prostredek kompenzace
neuspokojenti, které rodiciim prindsi postizeny potomek. Dité se dostava do role toho,
kdo by méel rodicum vynahradit stradani a potize s postizenym  ditétem.

(VAGNEROVA, 2002, s. 107)

Podle Vagnerové (2002) je to vSak také jedna zreakci rodicl, Uspé&Snost
zdravého ditéte podporuje sebevédomi rodi¢l a usnadiiuje zvladani problémt, které
maji, kompenzuji tim stres a zklaméani, které jim pfineslo narozeni postizeného ditéte.
Mohou ovSem na zdravé dité klast pozadavky, tykajici se pomoci a tolerance
K postizenému sourozenci, které nebude schopno zvladnout, nebot’ neni na takové
vyvojové urovni, aby kladlo na prvni misto potieby nemocného. V disledku toho si
muze vytvorit k postizenému sourozenci negativni az nepratelsky vztah a pozadavky
rodi¢i mohou zkomplikovat jeho socializaci a rozvoj identity. Jiny nézor zastava
Blazek, Olmrova (1988), kteti tvrdi, Ze vétSi pozadavky rodi€h mohou pozitivné
ovlivnit socializani rozvoj zdravého ditéte a urychlit dosaZeni schopnosti prevzit

odpovédnost, naucit se vétsi toleranci a ochoté pomahat.

Lasku a péc¢i musi rodina uvazlivé rozdélovat mezi dité zdravé a dité postiZzené.
Cht&ji-li rodi¢e ptipravit postizené dit€ pro zivot a vytvofit zdravé vztahy mezi
sourozenci, musi byt i kriti¢ti. Neni dobré obdivovat to, co neni pfili§ povedené
a vypestovat v détech s postizenim védomi, ze cokoliv udé€laji, je vyborné a spravné.
Zaroven neni spravné dité hubovat nebo dokonce trestat. Idealni je naucit ho svou praci
opravit, udélat znovu nebo mu s ni pomoci.

Zalezi ptedevSim na rodiich, jakym zplsobem pfijmou postizené dité, jak

zvladnou zatézovou situaci, aby zadné zjejich déti nebylo nepfiméfené zatiZeno
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a vystaveno nesplnitelnym narokim a aby se dokazali vyvarovat nepfiméiené
jednostranné koncentraci své pozornosti a zdjmu jen na zdravé nebo jen na postizené

dité. (VAGNEROVA, 2002)

Télesn¢ postizené dité zméni bezpochyby od zakladu Zivot celé rodiny. Ta je
nucena upravit denni rezim, zménit plany do budoucnosti a v neposledni fadé
pfehodnotit stavajici hodnoty. Nahlé a obrovské zmény mohou u rodi¢li vyvolat stres.
Pokud se vSak rozhodnou pfijmout roli rodict ditéte s télesnym postizenim a zabezpecit
jeho kazdodenni fyzické, psychické a socialni potieby, museji se s touto situaci nejdiive

sami vyrovnat.
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4. SPOLECNOST A JEDINCI S POSTIZENIM

4.1 Definice spole¢nosti

., Spolecnost je typ socialniho systéemu, v jakémkoli svété socialnich systéemii, ktery
dosahuje jako systém nejvyssiho stupné sobéstacnosti vzhledem k svému prostredi.

.....

rod, pro nejvetsi spolecenskou skupinu, k niz jedinec miize ndlezet (A. W. Green),
Socidlni agregat osob obou pohlavi a ruznych vékovych skupin spojenych v sobéstacné
uskupeni, jez si vytvorily vlastni instituce, které respektuji, a kulturu, kterou sdili.
V nejuzsim smyslu soubor osob Zijicich ve skupindch, jez jsou vzajemné propojeny, na
spolecnéem vymezeném a ohraniceném teritoriu kontrolovaném politickou moci,
sdilejicich zdkladni spolecné hodnoty, Fidicich se tymiz zakladnimi normami
a chovajicich se podle ustalenych kulturnich vzoru.* (Velky sociologicky slovnik, s.

1194)

4.2 Vyvoj vztahu spolecnosti k télesné a zdravotné postiZenym

., Postizeni byli vidy v déjindch vnimani a prijimani svym okolim ambivalentné
. Lidé se jich obavali, vyhybali se jim, litovali je a ignorovali.“ (BLAZEK
A OLMROVA, 1988, s. 35)

Od pocatku lidské spolecnosti byli mezi jejimi Cleny jedinci, ktefi se néjak
odliSovali od ostatnich a to pfedev§im svym vzhledem anebo chorobami. Ostatni
jedince odpuzovali, byli jimi zavrhovani, ale zaroven je pfitahovali pravé pro své
zvlastnosti. Nekdy byly také postizenym jedinclm piipisovany zvlastni schopnosti —

kouzelnd moc, proroctvi slepct atd.

Vztah spolecnosti K télesné a zdravotné postizenym jedincim se vyvijel
Vv zévislosti na jeji struktufe, na stupni mysleni, moralky, hodnot a norem spolecenského
zivota. Hodnoty a normy spole€nosti vznikaji v rdmci urcité kultury a kulturu urcuje
spolecnost. Co je v jedné kultufe piijatelné, v jiné kultuife nemusi byt. Kazda spolecnost
ma urceny sviyj idedl, z toho vyplyvaji normy. Kazda spolecnost mé urcité vnimani na

lidi s postizenim. (VAGNEROVA, HADJ-MOUSSOVA, STECH, 2001)
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4.3 Stadia pristupu spole¢nosti k télesné postiZenym

e Stadium represivni

Nejstarsi obdobi provazi naprosta represe télesné postizenych osob, kterd nese
rysy likvidace a regrese. Likvidace znamena usmrcovani té€lesné postizenych hned po
porodu, kdy toto pravo mél podle Lykurgovych zakona otec ditéte, coz se délo
pfedevSim v Athénach. Ve Sparté bylo narozené dité, které rada uznala slabym nebo
defektnim, pohozeno v pohoii Taygetos nebo nékde v pusting. Severské narody

pohazovaly takové déti jednoduse do mote.

Segregace vyjadiuje vylouc€eni, opusténi jedincl s t€lesnym postizenim, zavirani
o¢i nad osudem casti lidské populace, vymezeni urc¢itého pole pro jeji seberealizaci
a spoleCenské wuplatnéni,  omezovani potfeb a lhostejnost k ni. Tykalo se to
pfedev§im kocovnych néarodii, kdy nebyli postizeni jedinci pfimo usmrcovani, ale byli

vvvvvv

neodvratila jejich brzkou smrt. (MONATOVA, 1998)

Z hlediska moralnich norem bylo povazovano za dobré a spravné pouze to, CO
zivotaschopnost skupiny posilovalo a udrzovalo, Spatné a zlé vSe, co by ji n&jak
ohrozilo nebo oslabilo. Snahou této spolec¢nosti bylo zachovani rodu, kmene a proto byli
nemocni a postizeni jedinci opusténi, vyloudeni nebo usmrceni. (KABELE a kol.,
1993). Na postoj k postizenym ¢i oslabenym jedincim méla vliv i ekonomicka situace
skupiny. Ve spolecnosti, kterd jen s obtiZzemi zajiStovala své materidlni pfeziti lze jen
tézko predpokladat, ze by si mohla dovolit Zivit jedince, ktefi ji nepfinesou Zadny

uzitek. (VAGNEROVA, 2001)

¢ Stadium zotrocovaci

V otrokéiské spolecnosti byli odstraiiovani jen novorozenci s télesnym
zebrotu, jejiz vytézek museli odevzdavat panovi. U nékterych naroda staroveéku se vSak
uz ukazovaly zarodky vetejné péce o postizené osoby. Napt. u Egyptant dostal kazdy
postizeny jedinec vhodné zaméstnani. V Athénach dostavali vale¢ni invalidé statni

podporu. V Rimé vsak pro takové humanni jednani neméli pochopeni — Platus se
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vyjadtil, ze Spatné ¢ini ten, kdo podporuje ubohé, nebot” jim prodluzuje jejich trapeni.
(MONATOVA, 1998)

e Stadium charitativni

V pribéhu déjin se vSak také vytvarel opacny vztah k postizenym, zaloZeny na
péci o slabé a nemocné. Nastupem novych cirkevnich a filozofickych postupl se méni
vztah spolecnosti k postizenym osobdm. Represivni nahled postupné vystiidali
charitativni vztahy a postoje. Kiestanstvi, zidovstvi 1 n¢ktera dalsi ndbozenstvi hldsala
lasku k bliznimu, soucit s trpicimi a povinnost pomahat slabsim a potiebnym. Starost

0 jedince s t&lesnym postizenim zajistovaly klastery a hospitaly. (MONATOVA, 1998)

V obdobi stiedovéku byl pocet lidi s télesnym postizenim pomérné znacny,
nebot’ vedle vrozenych postizeni se projevovala i zranéni z valek, nedostatek vyzivy
a zdravotnické péce. Lidé zmrzaceni, slepi, invalidé z valek, osoby, jez byly zmrzaceny
nebo oslepeny za trest, se hromadili na ulicich, u bran klasterd a kosteld a tahli
V houfech od mésta k méstu za Gcelem vydélecné Zebroty. Piepadavali osady a mésta
anasilim si vymadahali milodary, takze muselo proti nim byt zakroceno dokonce

ozbrojenou silou. Neni proto divu, Ze se stali pro druhé postrachem. (VITKOVA, 2006)
e Stadium humanitni

Obdobi humanismu a renesance jsou obdobi, kdy se zacal vetfejné vyslovovat
pozadavek na vzdélavani postizenych. V obdobi renesance se pomér k postizenym
osobam zacal ménit, od stfedovékého pojeti charity prechazeli pokrokovi myslitelé
k ideam humanity, lidskosti a vyzadovali zlid$téni poméru i k postizenym osobam —

I postizeny jedinec ma sva prava a povinnosti.

Hlavnim pfedstavitelem osvicenskych nazort byl J. A. Komensky (1592-1670),
ktery proklamoval pozadavek vSeobecného a vSestranného vzdélavani pro vSechny lidi,
bez rozdilu ptivodu, pohlavi a socialniho postaveni. Vlivem jeho myslenek se budovaly
prvni Ustavy a zafizeni, které byly ur€eny détem nevidomym, neslySicim a télesné
postizenym. Postupné se do prace s postizenymi stale vice prosazovaly kompenzacni
a rehabilitaéni pomiicky. Rozsifovala se také nabidka odborné literatury. (VITKOVA,
2006)
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e Stadium rehabilita¢ni

Pocatkem 20. stoleti se v ustavech v Kodani a v Mnichov¢é objevuje snaha po
odborném vzdélani, které by ptipravilo postizené na povolani. Také u nas byl zasluhou
prof. MUDr. Rudolfa Jedlicky, zalozen v roce 1913 na VySehrad€ prvni stav s ndzvem:
Jedlicktiv ustav pro télesné postizené déti. Rehabilitacni péci zpracoval a zrealizoval
prof. MUDr. Rudolf Jedli¢ka se svymi spolupracovniky, kterymi byli Frantisek Bakule
a Augustin Barto. V Brn& vznikl v roce 1919 ,,Ustav pro zmrzacelé v Kralové poli®.

(VITKOVA, 2006)

e Stadium socializa¢ni

Hlavnim ukolem socializa¢ni péce je zaclenéni osob S télesnym postizenim do
spoleCnosti a nalezeni pracovniho wuplatnéni a to nejcastéji zfizovanim
a zabezpecovanim provozu v chranénych dilnach ¢i rehabilitacnich komplexech, které
krom¢& moznosti pracovniho uplatnéni nabizeji i bydleni a 1éCebnou rehabilitaci
a Vv neposledni fad¢ také zavadéni vhodnych oborid a rozsifovani pracovni nabidky na

zaklad¢ aktualnich spolecenskych potieb.

e Stadium prevenéni

Diky neustdlému vyvoji ve zdravotnictvi je nedilnou soucasti také preventivni
pée — snaha pfedchdzet faktorim zpisobujici postiZzeni. ,, Preventivni péce je
uplatiioviana ve vsech slozkach komplexni rehabilitace. Jeji soucdsti jSou 1 snahy
eugenické, zejména v oblasti lécebné - vychovné a poradenské péce pro nastavajici

rodice, u nichz se vyskytuji vrozené dispozice k nékterym prenosiim vad a onemocnéni.

(RENOTIEROVA, 2003, s. 12)

4.4 Soucasny postoj spoleCnosti k osobam s télesnym postiZzenim

., Postoje se vidy vytvareji jako vyraz snahy o subjektivnéji jasnéjsi a jednodussi
orientaci ve svete. Maji svou racionalni a emotivni slozku a projevuji se v chovani.
Rozumova slozka zahrnuje znalosti a informace, které clovéek o probléemu ma. Citova

slozka vyjadruje jakési zdakladni hodnotici kritérium, odmitani i prijeti, které nabyva na
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vznamu tehdy, kdyz lidé o daném problému mnoho nevédi. “(VAGNEROVA, 2002, s.
98)

Soucasny postoj spolecnosti k lidem s télesnym postizenim lze oznacit jako
stadium preventivné integracnich postoji a nevytfazovani osob s télesnym postizenim ze
spole¢nosti. V Ceské republice, ale i ve svété nastaly velké zmény v piistupu k lidem

nejen s télesnym, ale i jakymkoliv jinym postizenim.

K zasadnim zménam dochazi na pocatku 90. let. Upeviiuje se postaveni jedinct
S télesnym postizenim, zlepSuji se vztahy mezi intaktni spolecnosti a osobami
s télesnym postizenim. Vyrazny pokrok je zaznamenan v oblasti lékaiské péce,
vzdélavani, uplatnéni na trhu prace a také v moznostech samostatného bydleni.
Koncepce vzdélavaciho systému se zacala prizpisobovat evropskym trendim a klade
diraz na individualni potieby a moznosti jedinci s handicapem. Rodice maji
rozhodujici slovo pfi integraci svych déti do rtiznych typt skol a déti mohou uplatiiovat

sva prava. JAKOBOVA, 2007)

V soucasné dob& se socidlnimu zabezpefeni vénuje zdkon 108/2006 Sb.
0 socidlnich sluzbach ze dne 14. 3. 2006 s ucinnosti od 1. 1. 2007 a nové také zdkon
329/2011 o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakonti ze dne 13. 10. 2011 s ucinnosti od 1. 1. 2012 a oblasti vzdélavani
zakon 561/2004 Sb., o predSkolnim, zdkladnim, stfednim, vy$S§im odborném a jiném

vzdélavani (Skolsky zakon) ze dne 24. 9. 2004 s uc¢innosti od 1. 1. 2005. (www.sagit.cz)

V dne$ni dobé pouzivime termin osoby s télesnym postizenim. Tento nazev je
uzivan z diivodu jednoznaéného rozdéleni mezi osobou a postizenim, jak uvadi Vitkova
(2006). Rozmér postizeni pfimo nezavisi na stupni télesné vady, ale je velmi
determinovan spolecensky, svilj rozsah ukaze az pii konfrontaci s prostiedim, kdyz je
Clovék nedostatecné integrovan do svého prostfedi v disledku poskozeni nebo pfi

snizeni vykonu.

Soucasné postaveni zdravotné postizenych v Ceské republice je Narodni radou
zdravotn€ postizenych charakterizovano jako stabilizované. ,, Pripadné diskriminacni
tendence nejsou vetsinou vysledkem védomého usili o poskozeni Ci nereSeni zdjmii
prislusnikii této minority, nybrz ,, pouze“ vysledkem pomérné nizkého povédomi

0 problémech zdravotné postizenych, at uz se jedna o skupinu nebo jednotlivce. Obcané

33



se zdravotnim postizenim nejsou v ceské spolecnosti zpravidla povazovani za minoritu
se specifickymi pravy a potiebami. Viici obcaniim se zdravotnim postizenim jako k jedné
Z poslednich skupin ve spolecnosti pretrvava védomi ,, historické nezodpovédnosti* za
systemové diskriminacni a segregacni pristupy, kterymi ceska spolecnost a drivejsi

totalitni stat vydélovaly zdravotné postizené ze svého stiedu.” (WWW.Nrzp.cz)
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PRAKTICKA CAST

5. CILE BAKALARSKE PRACE

Bakalarska prace si v praktické casti klade za hlavni cil analyzovat vztahy
Vv rodiné s ditétem s postizenim a zjistit vliv tohoto postizeni na celkovy chod a vnimani
této rodiny. DalSim cilem bylo zmapovat, jak se tato rodina citi v soucasné spolec¢nosti.
Zaroven zjistuje uroven socialni a zdravotnické péce o télesné postizené v soucasné

spole¢nosti.

6. FORMULACE VYZKUMNEHO PROBLEMU

V praktické casti je jako stézZejni metoda vyuzit rozhovor, ktery skytd uplnou
volnost odpovédi. Jelikoz neni mozné tyto odpovédi statisticky zpracovat, vyuziva

prace vyzkumnych otdzek, ne hypotéz.
Vyzkumny problém piedstavuji ¢tyri zakladni vyzkumné otazky:

V1 — Pfevazuji v sou€asné spole¢nosti negativni postoje k télesn¢ postizenym
jedinctim?

V2 — Ma télesné postiZeni ditéte negativni vliv na udrZeni a funkce rodiny?
V3 - Je v soucasné spolecnosti socialni péce o jedince s télesnym postizenim

dostacujici?

V4 - Je v soucasné spolecnosti zdravotnicka péce o jedince s t€lesnym
postiZzenim dostacujici?

Zikladni vyzkumné otazky byly pro zjednoduseni jejich vyhodnocovani rozdéleny

do ¢tyr zakladnich oblasti:
e Postoje spolecnosti
e Vliv télesného postizeni na rodinu
e Socidlni péce

e Zdravotnicka péce
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7. CHARAKTERISTIKA POUZITYCH METOD

Na vlastni vyzkum bylo zkombinovano n¢kolik metod vyzkumu.

Rozhovor

Hlavni metodou je rozhovor, ktery tvoii zaklad prace a na kterém je celd prace
postavena. Jedna se o kvalitativni metodu vyzkumu, jejimz cilem je ziskat relevantni
odpovédi rodict na vyzkumné otazky. Byl pouzit strukturovany rozhovor s otevienymi
otazkami. Kazdy rozhovor je sestaven z osmi stejnych otazek, které byly respondentiim
pokladany tustni formou. Jednotlivé odpovédi byly ptfepisovany doslovné a rozhovory
jsou otisknuty v plném rozsahu. Jednotlivé otazky byly rozdéleny do ¢ty zakladnich

oblasti pro zjednoduSeni jejich analyzy.

Pozorovani

Neoddélitelnou soucasti prubehu samotnych rozhovort je bezesporu pozorovani,
které pomahd vytvorit celkovy obraz o rodiné s ditétem s télesnym postiZzenim.
Vyzkumny vzorek bakalédiské prace predstavuje osm rodin s télesné postizenymi détmi,
se kterymi se osobné znam, pravidelné se s nimi stykam. Z tohoto divodu jsem méla
moznost tyto rodiny dlouhodobé pozorovat, coz piispélo k moznosti nahlédnout do

kazdodenniho zivota téchto rodin, jejich problémi spojenych s postizenim jejich ditéte.

Pripadové studie

Pomocnou metodou vyzkumu jsou ptipadové studie. Piipadové studie jsou do
prace zahrnuty zejména z diivodu nastinéni celkové situace a dokresleni kontextu, ktery
je pro pochopeni rozhovorti nutny. Do ptipadovych studii jsou pouzity informace
poskytnuté respondenty jesté¢ pied samotnym rozhovorem. Tyto informace pak
pomahaji zasadit samotné rozhovory do reality, které¢ se pak snazi alespon v zasadnich

bodech ukézat Zivotni piib&h rodin s télesné postizenym ditétem.

Poradi ptipadovych studii odpovida potfadi provadéni jednotlivych rozhovort
akvuli udrZzeni anonymity byla ve vSech osmi pifipadech zménéna jména maminek

I déti.

VSechny pripadové studie jsou soucasti prilohy A - H.
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8. CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO VZORKU

Rozhovory byly vedeny s osmi respondenty z okruhu mych znamych, kteti maji
trvaly pobyt na tizemi Ceské republiky. Jedna se o rodiGe, které znam z hospitalizaci
Z nemocnic. Pouze jednu oslovenou maminku jsem neznala a byla mi doporucena treti
osobou. VSechny tyto rodiny maji télesné postizené dité. Jednotliva télesnd postizeni
I vék respondentil je rozmanity. S respondenty se osobné¢ znam, coZ se projevilo
V otevienosti jejich odpovédi pii rozhovoru. Pro takto osobni téma je blizky vztah velmi
dalezity.

VSichni respondenti souhlasili se zvefejnénim rozhovoru v mé bakalarské praci.

Jednotlivé otazky byly rozdéleny do ctyt zakladnich oblasti pro zjednoduseni
jejich analyzy:

o Postoje spolecnosti
e Vliv télesného postizeni na rodinu
e Socidlni péce

e Zdravotnicka péce
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9. ROZHOVORY S RODICI

Jak jiz bylo feceno, vyzkumna ¢ast prace obsahuje osm rozhovorti. Rozhovory
probéhly v domacim prostiedi respondentli a byly nahravany na diktafon a pozdéji pro
ucely bakalaiské prace doslovné piepsany. Nahravky byly samoziejmé po poftizeni

ptepisu z diivodu zachovani anonymity smazany.

Rozhovor ¢. 1: Katerina

Vék: 11 let

Osobni anamnéza: Shaken Baby syndrome, DMO - t&zka kvadruspasticita,
tracheostomie, gastrostomie, uplna slepota.

Rodinna anamnéza: matka 40 let, rozvedena, 3 déti, vzdélani stiedni s maturitou,
nepracuje — péce o osobu blizkou

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spole¢nosti?

,Zacatky byly pékné tezké, kazdy pohled lidi na ulici, kazdé spatné slovo
bolelo. Mozna nez jsem si sama zvykla a prestala sebe i Kacenku litovat. Nez
Jjsme dostali vozik, musela jsem ji nosit na ruce, v autobuse nds nikdo nepustil
sednout, dokonce jsem zaslechla i ndzor, takova velka holka a necha se nosit a
jestée ma v puse dudlika. Ale tyto postoje pramenily spise z nevédomosti lidi.
Dnes vse beru jako samoziejmost a pokud se nékdy setkam napr. s litostivym
pohledem nebo negativnim ndzorem, snazim se lidem v klidu situaci vysvétlit.

¢

V soucasné dobé to uz dokazu.*

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

,Jsem maminka samoZivitelka a tudiz zavisla na socialnich davkach. Podle
nového zdkona o poskytovani davek zdravotné postizenym musim Zadat o
davky na urade prace. Stojim dlouhé fronty mezi nezaméstnanymi a
bezdomovci, musim dokladovat, Zze mam vse zaplacené, dozadovat se davek,
na které mam narok a to je hodné ponizujici a deprimujici. Vzdyt nejsem
nezameéstnand, péce o nemocné dité mi zabere celych 24 hodin, nejsem

asocial, davky nepropiji, ani nenahdzim do automatii, ale na uradech se ke
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mné chovaji, jako bych byla.*

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?

,Jeji otec Kacence ubliZil a v soucasné dobé je ve vykonu trestu odnéti
svobody. Muj expartner do vztahu Sel, i kdyz si uvédomoval, Ze to nebude
lehké, Ze jsou omezeni v nasem Zivote, jako je dovolena, vylety, kino, jit si jen
tak posedet s prateli. Vozil nas na veskera vysetreni, koupil vodni postel, aby
Se Kacence dobre lezelo a neméla prolezeniny. V dobe, kdy jsme spolu Zili,
prodeélala Kacka dvé narocné operace, musela jsem fungovat mezi nemocnici
a starosti o dalsi dve déti, domdcnosti, coz bylo opravdu narocné. Prisly

«

hadky a posléze i rozchod. Nyni jsem sama.

vwr

4. Jaky je pristup nejbliZSich rodinnych prisluSnikii?

,Slyset vetu: ,,S tim ditétem nikdy nesmis pres nas prah!“ z ust rodicu je
hrozné. I kdyz je to dnes uz jinak, jsou chvile, kdy ji slysim v usich a moc to
boli. Postupem casu Kacenku prijali, maji ji radi, ale svym zpusobem. Je to
pro né chudacek, lituji ji, hladi ji, obcas i krdtce pohlidaji, pokud potrebuji
odvést deti do skoly nebo dojit na ndakup. Nesmi to vSak néjak vyrazné
zasahovat do jejich Zivota. Pokud napr. chci, aby si Kacenku vzali na noc,
protoze jsem unavena a chci si odpocinout nebo mi jen neni dobre, protoze je
toho nekdy na mé moc, tak mi reknou, Ze mé upozornovali, co mé cekd, ze to
nebude lehké a at ji dam do ustavu. Pokud se kond néjaka rodinna seslost a

prijedou vzdaleni pribuzni, citim, zZe se za Kacku stydi. *

5. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

,Jak jsem jiz zminila, pravé to, Ze musime dochazet kazdy mésic na urad
prdce, kam byli rodiny s postizenymi détmi zarazeni, vidim jako obrovsky
probléem. Mrzi mé také, Ze rodice, kteri pecuji o postizeni dité, nemaji Zadné
financni ohodnoceni. Veskeré penize, které pobiram, jsou na potrebu Kacenky,
na léky, na pomicky, dopravu, pleny atd. Ale kde je moje odména za to, Ze
Jjsem ji nedala do ustavu, kde by péce o ni stala stat nekolik desitek tisic korun
meésicne? Prispévek na péci, pokud se starate o postizené dite, neni posuzovan
jako prijem, nemiuzZete si vzit uver, nic. Takze pokud se mi treba rozbije

pracka, lednice, nemuizu si vzit nic na splatky. Vétsinou to resim tak, ze nékdo
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ze znamych si to vezme na sebe a ja mu to splacim. Tohle jsem mozna mohla
uvest i do tvé druhé otazky, i v tom vidim také diskriminaci. V Ceské republice
je minimalni mzda 8.000,- K¢, ale nad odménou rodicu postizenych déti se

nikdo nezamysli.

6. Jaky je pristup socialnich pracovniki?

,Kdyz byl Kacence rok a Sla jsem Zadat poprvé na magistrat o davky,
V kancelari, kde se vydavaji prukazky ZTP a ZTP/P sedél urednik, ktery na mé
houkl, jestli ma moje dité rakovinu, ze by musel najit jiny formular. Tehdy
jsem méla slzy v ocich a chtéla jsem utéct. Vté dobé na tom byla Kacka
zdravotné velice Spatné, byla jsem nevyspald, zoufald a do toho jesté takové
jednani ze strany uredniku. Okolnosti mého Zivota mé viceméné donutili se
prestéhovat do jiného mésta a nyni jiz 5 let mam stésti na skvélé urednice.
Nastinila jsem jim nas problém i situaci, ve které jsme a ony se snazZi nam
pomoci, jak jen to jde, hledaji mozna reseni, zaobiraji se tim. A to i navzdory
neustale se ménicim zakontim, které mnohdy nejsou dotazeny do konce a které
dokazou rodiciim postizenych deti velice zneprijemnit Zivot, ktery uz maji tak
tezky. Jedna se napr. o odebrani socialniho priplatku. Tato davka tvorila u
techto rodin podstatnou cast prijmu a byla zrusena bez nahrady. Nejsou

dotazeny programy na vyplaty socialnich davek, urednice si nevi rady.

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

,Co se tyka samotného zdravotnictvi, tak to je u nds na vysoké urovni.
Kacenka ma za sebou nekolik duleZitych operaci, které byly provedeny
profesionalné a zachranili ji v podstate zZivot. Na druhou stranu na jeji péci
potrebuji spoustu zdravotnich a kompenzacnich pomiicek, které mi lékari
nejsou schopni zajistit, aby Kacenka mohla co nejvice casu travit v domacim
prostiedi. Na tracheostomii cekam jiz 8 mésicu, Kacenka musi kazdé tri tydny
na vymeénu a stale vyvaruji ty staré, coz neni vitbec spravné. Spoustu pomiicek
si kupuji sama, protoze jejich pocet na predpis je limitovany a pro nds

nedostacujici. Bohuzel, je to hodné o financich, které ve zdravotnictvi nejsou. “

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

,,Pokud je Kacka v nemocnici a to je dost casto, zuistavam tam pies den s ni a
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domii se vracim az odpoledne, kdy se zbylé dveé déti vraci ze Skolky. Obstaram
si tudiz pres den vse sama, nakrmim ji, prebalim, dam léky, umyji ji, masiruji,
aby neméla prolezeniny. Po zbylou cast dne a v noci ji maji na starosti
sestricky. Nekdy, kdyz rano prijdu, je prebalend, previecena, usmévava. Nekdy
je pociirand, poblinkané pyzamko a place. Zalezi na pristupu. Nedavno jsme
byli na ockovani, v ambulanci ke Kacce pristoupila sestra a vrazila Kacce do
nozicky injekci, bez jakéhokoli slova, upozornéni, pohlazeni. Chovala se, jako
by tu injekci vrazila do kusu hadru. Musela jsem Kacku dlouho utésovat. V tu
chvili nevis, jestli mds zacit rvat nebo co udélat, aby se lidé zacali chovat

lidsky.

rwvr

Velice ti dékuji za upiimny a nelehky rozhovor. Vazim si toho.

Rozhovor €. 2: Petra

Vék: 4 roky

Osobni anamnéza: spastickd mozkovéd obrna — kvadrupareticka forma DMO, tézka
forma mentalni retardace, hydrocefalus, kratkozrakost, pfed¢asné narozeni ve 26. tydnu

Rodinna anamnéza: matka 32 let, vdana, 1 dité, vysokoskolské vzdélani, nepracuje —
péce o osobu blizkou.

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spole¢nosti?

., V soucasné dobé je to uz mmnohem lepsi nez na zacatku. Je pravda, ze zvédavé
pohledy do kocarku mi stale vadi, ale pomalu si zvykam. Je spousta lidi, kteri
se snazi pomoci a projevuji ucast a spousta téch, kteri se radéji divaji jinam. A
mozna, ze to vitbec lepsi neni, jen ja se uz casem se spoustou véci vyrovnala a

‘

tak se mé uz tolik nedotykaji.

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

¢

,,Nenapada me zZadna oblast, v které bych si pripadala diskriminovana.

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?
,,Ja asi méla Stésti v nesteésti. Pri tom vSem, co nas potkalo, jsem zjistila, Ze

mam uzasného manzela a lepsiho bych si ani nemohla prat. Petrusku prijal
naprosto skvéle a miluje ji tak jako kazdy spravny tdta své dite. Nékdy musi

snaset mé zachvaty vzteku, deprese, vycitky, presto nikdy nerekne nic
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osklivého. Prestoze chodi do prace, kazdy den za nami jezdi do nemocnice,
pokud jsme hospitalizovany a zistava dlouho do noci, abych si i ja mohla
odpocinout, zajit na kafe nebo se projit. Vse ho zajimalo, naucil se, jak se o

Petrusku starat a dokaze mé plné ve vsem zastoupit. *

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prislu$niku?

»Moji rodice zvladli Petruscino postizeni skvéle, mnohem lépe, nez ja. Malou
si  okamzité zamilovali a vidi vni nadhernou bytost. Navstévuji nas
V nemocnici, zahrnuji ji hrackami, jsou tam, kdyz je mala na sale. To hodné

pomiize na psychice a pro mé to strasné moc znamend.

5. S jakymi problémy se v sou¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

., Nejsou bezbariérové byty, a pokud ano, jsou spinavé a zdevastované, mésto
nema na jejich opravu penize. Stale nejsou bezbariérové pristupy na vsechny
urady, chybi ndjezdy na chodniky. Mnozi si tohle neuvédomuji, ale my musime

tyto fyzické prekazky prekonavat denne nékolikrat. *

6. Jaky je pristup socialnich pracovnikii?

,, Pro invalidni vozik jsem si musela dojit s Petruskou v ndaruci, nebot urednice
schvalujici tuto kompenzacni pomiicku usoudila na zdkladé diagnozy, ze
prosté vozik nepotrebujeme. Tak nékdy nevim, jestli se mam smat anebo brecet

¢

nad nevedomosti lidi, kteri o téchto vécech rozhoduji.*

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

, Vis, kdyz se Petruska narodila, byl to veliky Sok a asi v tu chvili mi strasné
chybél nékdo, kdo by si se mnou sedl a popovidal, psycholog, néjaky
profesional, trapila mé spousta otdzek a byla jsem na né sama. Mozna nad
timhle by se mél nékdo zamyslet, deéti s riznym postizenim pribyva a

maminkdm tohle chybi. “

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

,, Petruscina diagnoza je takova, jaka je a co se tyka jeji léechy, nékdy mam
pocit, Ze lékari prilisnou aktivitu nevyvijeji. Je pro né ztracenym pripadem.
Setkala jsem se také s ruznymi ndzory lékarii, jeden narkozu schvali, aby
mohla probéhnout operace, jiny ji rezolutné zamitne, nekdy mi prijde, Ze si

sami nevi rady. Snazim se sama hledat v odbornych publikacich nebo na
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internetu podobné pripady postizeni déti ve svéte, najit nové lékarské postupy.
Také meé trochu mrzi, Ze pokud jdu s Petruskou na vySetreni nebo napv. na
ockovani k detské lékarce, musime cekat v cekarné plné kaslajicich a
smrkajicich deéti, az na nas prijde rada. Pritom déti s diagnozou, jako ma
Petruska, maji velice oslabenou imunitu a jakékoliv pridavné onemocnéni jako
Jje chiipka apod. je velikou zatezi pro né i pro nds. Uvitala bych, kdybychom

meéli prednost. “

Moc dékuji za rozhovor a preji hodné Stésti.

Rozhovor ¢. 3: Lukas

Vék: 12 let
Osobni anamnéza: DMO — tézka spastickd diparéza, obCasné epileptické zachvaty

Rodinnd anamnéza: matka 36 let, rozvedena, 1 dité, vzdélani stfedni s maturitou,
nepracuje — péce o osobu blizkou

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spole¢nosti?

., Prekvapil mé ndzor ucitelii ve skole, napr. pro¢ by mél mit Lukds néjaké
vwhody a Ze nejsou za vyuku mého syna dostatecné financné ohodnoceni.
Neustale slysis o integraci deti s postizenim mezi zdravé, ale ve findle mi
potom prijde, Ze na to ucitelé nejsou vitbec pripraveni, nemaji cas se détem

individudlné vénovat, jsou podrazdeni.

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

,,Stale jesté existuje spousta mist, kam se neda s vozickem zajet. Ale uz se to
lepsi. Také pri jednani s urady se necitim dobre. O vse se musim doprosovat,
ponizovat se. Nekdy si pripadam, jako bychom néco provedli a neustadle se za

to museli omlouvat, abychom si vitbec néjakou pomoc zaslouZzili.

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?
.S manzelem jsme rozvedeni, ale ne kvili Lukasovi. Mame prosté rozlicny

pohled na Zivot. Ale nemuzu rict, ze by mi nepomdhal. Odveze nas na
vySetieni, pomiize s koupanim. Je na tom prosté fyzicky lépe nez ja a jak Lukas

roste, je stdle obtiznéjsi jej zvedat a prendSet. Byvaly manzel je sportovcem
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telem i dusi a chtel mit z kluka fotbalistu. Tak tohle se mu uz nesplni. Ale

¢

neresime to, nebavime se o tom. *

A4

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prislu$niki?

Jak jsem jiz uvedla, manzel obcas pomiize. Ja mam jen maminku, kterd je
tezce nemocna. Takze fyzicky mi pomoc nemiize, ale chape, proc¢ chci, aby
Lukas vyrustal v domdcim prostredi. Miizu s ni o vSem mluvit, vybrecet se ji na
rameni. Lukase ma moc rdda, povida si s nim, hraji spolu karty. Moje sestra
se mé nedavno zeptala, pro¢ davam Lukase do ,,normalni* skoly, ze ho tam
nebudou mit radi. Tehdy mé napadlo, jak muzu chtit pomoc a pochopeni od

spolecnosti, kdyz nekdy nerozumi ani ti nejblizsi.

5. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

,,No, k tomu bych se snad ano nevyjadrovala. V soucasné dobe diky novému
zdkonu o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim vladne na
uradech chaos, nikdo nic nevi, nikdo s nicim neporadi, slysim jen, musite

vyckat. “

6. Jaky je pristup socialnich pracovnikii?

., Na uradech sedi lidé, u nichz mam pocit, ze o dané problematice viibec nic
nevedi. Je to prosté jen jejich prdace a podle toho ji také deélaji. Jsou tam
prosté jen od - do. NedokdZou a snad ani nechtéji pochopit, jaké mame
problémy, s ¢im se kaZdodenné potykame, takZe pokud je néjaky problém,
nepomiizou ani neporadi, naopak, davaji mi najevo, Ze je otravuji. Vse si
musim zjistit sama, takze neustdle brouzdam po netu v zakonech, na co mame
a nemame pravo a pak se toho snazim dosdhnout jednanim s nimi, bohuzel
obcas neuspésné, protoze i kdyz vim, Ze jsem v pravu, urednice pochopi vyklad
zdkona jinak a je neoblomnad. Jednou jsem dokonce podavala dotaz na
ministerstvo prdce a socidlnich veci, bylo to pred péti lety, kdy se zacal
vyplacet prispevek na péci. Bylo mi po nékolika mésicich odpovezeno a byla
jsem v prdavu ja. Teprve po predlozeni dopisu a ndsledném vyjedndavani
S odborem socialnich véci jsem se domohla pravdy. Ale nékdy je to béh na

dlouhou trat a jsem z toho dost unavend. *

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?
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,,Moje piivodni profese je zdravotni sestra a tak jsem si spoustu véci ohledne
Lukadsova zdravotniho stavu zjistovala sama. O jeho diagnoze mam
nastudovano snad vSe a také stale hledam, jak Lukdsovi zprijemnit Zivot.
Velice rad jezdi na rehabilitacni pobyty do lazni. A tak jsem vyuZila své
profese a byli jsme tam v kuse treba pet mésici. Takze si pomdaham, jak se
da.*”

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

., Lékari jsou v nekterych situacich bezmocni. Probléem je predevsim
V komunikaci mezi nimi a zdravotnimi pojistovnami. Na pomiicky, které syn
potrebuje, cekame nékdy velice dlouho a mnohdy si je musime hradit sami.
Jinak jsou lékari vstiicni, poskytuji mi veSkeré informace a k synovi se chovaji
moc hezky.

Moc dékuji za vy€erpavajici rozhovor. Pieji hodné Stésti.

Rozhovor ¢. 4: Pavel

Vék: 8 let
Osobni anamnéza: pourazovd DMO, pourazova epilepsie, gastrostomie

Rodinna anamnéza: matka 40 let, vdand, 1 dité, vzdélani sttedni odborné bez maturity,
nepracuje — péce o osobu blizkou

1. S jakymi pristupy se setkavate ve spolecnosti?

., Pavlik se narodil zdravy, k nehode doslo az v jeho sedmi letech, takze lidé,

co nds znaji, se divaji spise s litosti.

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

,Syn je na voziku a pohyb s nim po mésté je obcas velky problém, najet na
obrubnik u chodniku, cekani na autobus s ndjezdni plosinou. Anebo pokud
potrebuji vyridit veci v budove, kde neni vytah ani zvedaci plosiny pro
vozickare — schodolez. Ve mésté je spousta chodniku z dlazby, kdyz se vam
zaseknou kolecka do mezery, musite silou nadzvednout vozik a vyjet z mezery,
jenze za chvilku zase do néjaké spadnete, takze hodinova cesta z vas udela

Ramba, jak mate vypracované svaly a také je to velka zatez na zada. Jinak
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necitim zadnou diskriminaci.”

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?

Do dnesniho dne jsem se z toho ja ani nikdo z rodiny nevzpamatoval. Ja
sama jsem V péci psychiatra a uzivam antidepresiva ode dne, kdy se to
Pavlikovi prihodilo. Manzel je na tom obdobné, ale prekondva se hlavne kviili
mné. Pavlik si hral si na hvisti a s micem, ten se mu odkutalel do silnice, bézel
si pro néj a srazila ho pani v auté, dostal primy naraz do hlavy. Nejhorsi na
tom vSem je, Ze ona popira jakykoliv podil viny a obcas s ni prichazime i do

styku.

4. Jaky je pristup nejbliZSich rodinnych prisluSniki?

,»Moje i partnerovo rodice se nds snazi hlavné psychicky podporit, ale vim, Ze
jsou z toho stejné nestastni jako my. Pavlik je jejich jediné vnouce, tak jako

nase jediné dité. O to vic vse boli. *

5. S jakymi problémy se v sou¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

, Vadi mi hrozné dlouhé cekaci lhiity na vyrizeni kompenzacnich pomiicek,
které syn potiebuje a také to, Ze spousta véci, které potrebuji na jeho péci,
neni v seznamu Sstatem hrazenych pomiicek. Chtéli jsme elektricky vozik,
ulehcila by se tim spousta prace. Ale nebyl nam schvdlen, myslim, Ze velkou
roli hrdla cena. Koupi rehabilitacni stolu jsme pozadovali od mésta, ale mésto
nemeélo dostatek financi, museli jsme si jej koupit sami. Stejné tak jsme na
autosedacku dostali jednordazovy prispévek od mésta osm tisic K¢, ale cena
autosedacky je péetkrat vyssi. Takze rozdil jsme museli opét doplatit. Museli
Jjsme poridit rehabilitacni mice, polohovaci polstare a antidekubitni matraci,
aby Pavlik nemél prolezeniny. Dlouho cekame na ortézku do autosedacky.
Budeme potrebovat polohovaci rehabilitacni luzko, Pavlik je na sviij vék velky
a neustalé ohybani se knému a manipulace s nim je velice narocna. Ja
pobiram pouze prispeévek na péci, manzel chodi do prdce. Nemalé castky
vynaloZime na specialni stravu, nebot' Pavlik je krmen sondou do briska —
pegem. Rodice nds obou nam hodné financné pomahaji, abychom mohli vse,

co Pavlik potiebuje, poridit. Bez jejich pomoci bychom to nezviadli“.

6. Jaky je pristup socidlnich pracovniki?
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,Setkavam se s nimi pouze, pokud zadam o prispevek na nékterou
Z kompenzacnich pomiicek nebo pri posouzeni zdravotniho stavu mého ditete.
Za zamitnuti Zadosti asi nemohou, musi se ridit legislativou, ktera je v tomto

«

smeéru nedokonala.

7. S jakymi problémy se v soucasné dobé potykate v oblasti 1ékaiské
péce?
., Lékari synovi zachranili Zivot a za to jim budu do konce Zivota vdécna.

Poskytuji mému synovi prvotridni péci a nemam, co bych jim vytkla. *

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

., Pristup lékaru byl od pocatku tragédie, kterd se Pavlikovi stala, velice dobry.
Nyni uz mame stalé lékare, kteri syna znaji a probiraji s nami stale dalsi a
dalsi mozZnosti, které by mu alespon trochu pomohli. Predepisuji synovi lazné,

3

dochazime na rehabilitace.

Velice dékuji za rozhovor a preji hodné Stésti.

Rozhovor ¢. 5: Daniela

Vék: 15 let

Osobni anamnéza: predcasny porod dvojcat, naslednd infekce v inkubatoru, druhé
z dvojcat nepiezilo, t¢zka DMO — kvadruspasticka forma se znaky autismu.

Rodinna anamnéza: matka 36 let, vdand, 2 déti, vzdélani zékladni, nepracuje — péce
0 osobu blizkou

1. S jakymi pristupy se setkavate ve spolecnosti?

,Dcera je hodné Spatné zvladatelna, co se tyka jejich zvukovych projevii,
krici, sprosté naddva, porad opakuje vsechno dokola. Kdyz se ji nevenuje
pozornost, Stipe a Skrabe vSechny kolem sebe nebo zacne tlouct hlavou o zed,

‘

takze jsme porad stiedem pozornosti, vSichni na nds divné koukaji. *

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

., Ani ne, jen nemiizu nikde sehnat praci, dcera je porad nemocnd, uz jsem to i
zkousela, tFeba na kratsi uivazek, abych i vypadla a odpocinula si, ale vidycky

mé ve zkuSebce propusti, protoze s ni ziistavam casto doma. “

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZzenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?
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.My jsme velka rodina a jako takovou nas to hodné spojilo. Ale miij
partnersky zivot asi skoncil. Manzel je nastvany, ze jsem porad utahand, jenze
starat se o Danielku je fakt zahul, vSechen cas venuju ji a vecer padam do

postele uplné mrtva.

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prislu$niku?

., Moje i partnerovo rodice pomadhaji, ale spise se zdravou dcerou, treba
hlidaji, kdyz jsme v nemocnici nebo v ldznich, vyzvedaivaji ji ze Skoly, u

I3

Danielky jsem na vsechno sama.

5. S jakymi problémy se v sou¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

., Zrovna pred dvéma mésici jsme se odvolavali, Danielce z niceho nic priznali
pouze druhy stupen postizeni, byli jsme po trech letech na prezkoumdni
zdravotniho stavu, predtim méla treti stupen a najednou druhy. Spousta véct
ohledneé jeji diagnozy viibec neni v tabulkach, tak nas najednou nemeli kam
zaradit. Jenze to bychom $li s penézma dolu, manzel vydéla patndct tisic a ja
madm jen prispévek na péci a ten spotiebuje Danielka a mdame jesté jednu

r

dceru, takze by to bylo tezky.

6. Jaky je pristup socialnich pracovniki?

., Kdyz skonci platnost pritkazky nebo prispévku, tak musim podat Zdadost a
prijdou k nam domii z uradu, ptaji se na vse mozné ohledné jejiho zdravotniho
stavu, co s ni musim délat, jak se o ni musim starat a protoze pravé Danielka
je nezvladatelna, jak jsem jiz rekla, porad krici a kouSe atd., tak ty jejich
navstevy jsou vzdycky hodné rychly, chteji to mit asi brzy za sebou, aby se na

ni nemuseli koukat.

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

., Tady u nas jsem nebyla spokojend, hledali jsme doktory, co ji pomiizou, nasli
jsme v Praze, musime dojizdét a hlavné jsou dlouhy objednaci [hity, kolikrat

nas i preobjednavaji, tak je to vsechno strasné zdlouhavy.

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

. Kdyz ji nejaky doktor jesté nezna, tak si s ni nevi rady a kolikrat ji ani
nevySetii, je nervozni a nezvladne to, takze pak musime znova a treba k jinému

doktorovi. Tam, kde uz ji znaji, tak se chovaji dobre, ale na me vzidycky
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koukaji s litosti.

Velice ti dékuji za rozhovor a pi‘eji hodné Stésti a trpélivosti.

Rozhovor ¢. 6: Roman

Vék: 8 let
Osobni anamnéza: DMD (Duchenneova svalova dystrofie), autismus

Rodinna anamnéza: matka 32 let, vdand, 2 déti, vzdélani stiedni s maturitou,
nepracuje — péce o osobu blizkou

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spole¢nosti?

,, Tak bézné pohledy lidi asi uz nevnimam, ani nejsou zlé, spis§ moznd zvédavé.
Pohybujeme se hodné v prostiedi, kde jsou podobne nemocné deéti, takze tam
je to super. Romca chodi do normalni skoly, problémy s ucenim jsou, ale ma
skvelou ucitelku a individuadlni pristup. Velkou pomoci je jeho osobni
asistentka, kterd i vSem spoluzakiim vse vysvétlila a tak se snazi mu pomdhat a
berou ho takého, jaky je. Moje mladsi dcerka prisla minule ze Skolky s tim, Ze
se ji jedna maminka vyptavala, co je jejimu bratrovi. Odpovédéla ji, Ze prosté
nemuze sam chodit, protoze pak ho boli zada, tak mu vozicek pomaha, aby ho

ta zada nebolela. Md Romcu moc rada a on ji. *

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

,MozZna tim, Ze vétsina penez, které nejakym zpiisobem dame do kupy, jdou
vetsinou na péci o Romcu, zZe stat pomaha tak mdlo, Ze bez pomoci rodicu a
riiznych nadaci bychom to nezvladli a Ze misto toho, abychom si tireba udelali
hezkou dovolenou, tak musime Setrit na dalsi a dalsi pomiicky, na které hodné
doplacime, na léky, vitaminy atd. Ja nelituji téch penéz za to, jinak to nejde,

jen je mi nékdy lito, ze si malokdy muzZeme nécim udélat radost.

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?
,,Pro mého muze to byl stejny Sok jako pro mé. Nikdy nas ani ve snu

nenapadlo, Ze by nase dité nebylo zdravé. Navic jsme o téhle nemoci do té

doby viibec nic nevedeli. TakzZe jsme si ani neuméli predstavit, jak se bude

Romanek vyvijet, co bude jiné. Kdyz jsme potom uz védeli, o co jde, jak se
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nemoc projevuje, tak mozna prisel jeste vetsi sok. Nechtéli jsme si to vitbec
pripustit a hlavné jsme méli strasny strach, citili désnou bezmoc a litost. Nase
detska lékarka nam tehdy vse v klidu vysvétlila, zacali jsme cvicit Vojtovu
metodu, dostali jsme lazne a najednou zacali prvni malé uspéchy. Romdnek
zacal lezt, sedet, pozdeji i sam chodit. A tenkrat jsme si uvédomili, Ze to

musime zvldadnout, Ze se nevzdame a budeme bojovat. A bojujeme porad. *

A4

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prislu$niki?

, Rodice nam hodne pomdhaji hlavne financné, nebot ndkup zdravotnich
pomiicek, naklady na upravy bytu, ozdravné pobyty a také léky a vitaminové
dopliky, to vSe stoji spoustu penéz a sami bychom to nezvladli. Pomdhaji také
hodné s hlidanim Romankovy sestry, které jsou ctyri roky, pohlidaji ji, pokud
jsme v nemocnici nebo v laznich. Manzel by to vsechno siam nezvladnul a

navic za nami casto jezdi, hlavné pokud jsme dlouhodobé v laznich.

5. S jakymi problémy se v sou¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

., Iim, jak Roman roste, nemoc postupuje a péce je ¢im dal vic ndrocna.
Z prispevku na péci neni mozné pokryt asistenci na 8 hodin denné a proto se
snazime ziskavat financni prostredky predevsim na tuto sluzbu, kterou stat
nikterak nepodporuje. Roman potiebuje péci po celych 24 hodin denné, zatim
jsme odkdzani na pomoc sponzorii a nadaci. JenZe kazdy nema takové
moznosti a schopnosti ziskdavat touhle cestou penize na asistenta. Také ne
vSechny pomiicky jsou hrazené pojistovnou, zatim se nam dari na né ziskavat
penize od nadaci. Tohle vse zarizuji, kdyz je Roman ve Skole, vétsinou sama,

¢

manzel chodi do prace. *

6. Jaky je pristup socialnich pracovnikii?

., Pokud to jde, tak nam pomahaji, jak se da. Podarilo se nam ziskat financni
prispévek na prestavbu auta, abychom mohli jezdit k lékari a na odborna
vySetreni a operace do Prahy. Romca ma strasné rad prohlidky hradu a

zamku, tak abychom mohli jezdit na vylety.

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

., V nedavné dobe jsme prodelali operaci skoliozy, Romca mél veliké bolesti

zad a problémy s dychanim i prijimanim potravy. Lékari se rozhodli pro
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operacni reseni. Romca uz zase dobre ji, postupné se zlepsuje i prijem potravy
a vydrzZi zase sedet na voziku, i kdyz zatim jen kratkodobe. Ale hlavné nemd
bolesti. I kdyz operace byla narocna, jsem rada, zZe jsme nemuseli dlouho
Cekat na termin operace, protoze slysim od jinych, kteri cekaji roky a stav se
zhorsuje a pak treba uz ani operace nepomiize. U nas jednali lékari rychle a

¢

za to jsem moc rdda. *

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

., Lékari zjistili Romcovu Nemoc Z krevnich testu, uz kdyz mu byli t/i mésici.
Tehdy mi, hodné neomalené, rekli, Ze at’ pocitam s tim, Ze v Sesti letech bude
Roman na voziku a postupné bude jeho svalstvo dal a dal ochabovat. V té
dobé jsem o téhle nemoci viibec nic nevédéla, vSechno to bylo strasné nové,
rychlé a zpusob podani hodné bolestivy. Dnes, s odstupem casu, je vSe jiné.
V Praze jezdime k odbornikiim, kteri Romana znaji, zde probihaji operace a

pristup je skvély. Také detska lékarka se nam snazi pomahat, jak se da. *

Velice dékuji za prijemny rozhovor a preji hodné sil.

Rozhovor €. 7: Lucie

Vék: 6 let

Osobni anamnéza: DMO - t¢zkd spastickd diparéza, tézka mentalni retardace,
epilepsie

Rodinna anamnéza: matka 28 let, svobodnd, 1 dité, vzdélani vyucena, nepracuje —
péce o osobu blizkou

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spolecnosti?

,,Je to jak kdy. Nékdy mi lidé sami pomizZou s vozickem, kdyz vidi, jak s nim
zdpasim, kdyz nemuzu treba najet na obrubnik nebo do autobusu. Jindy ridic
zase radeji odjede, protoze by musel vystoupit a pripravit mi najezdni plosinu,
abych mohla zajet s Lucinkou do autobusu. Nebo treba pokud se zucastnime
néjakych hromadnych akci, napr. ohnostroje, svétylka ma Lucinka totiz moc
rada, tak slysim kolem sebe, co tady délame, Ze jen prekdzZime, zZe se holce
jeste néco stane a pak se budu divit. Ale my nechceme jen sedét doma, chceme

veer

vic, nez ty fyzickeé, které musime denné prekonavat. *
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2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

., Nevim, jestli je to diskriminace, ale strasne mé mrzi, Ze Lucinka spoustu véci
nemiuze déelat, Ze se nemiize sebrat a jit si hrat na prolézacky, kdyz jsem s ni
V parku a vidi, Ze ostatni déti si tam hraji. Tak strasné rada bych ji pomohla,

«

aby si mohla na ty nozicky stoupnout a jit si hrat mezi né.

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?

., Lucinky tata o ni nema zdajem, nékdy se sama ptam, proc¢, nevim, ale asi se za
ni stydi, videl ji jen dvakrat v zZivoté a ani si ji nepochoval, to jesté byla
malinkd. Stejné se chovaji jeho rodice, prosté zZadny zajem, zadné navstévy,
nic, jakoby neexistovala. Je mi hrozné lito, kdyz vidim maminku, kterda ma také
postizené dité, ale mda manzela, ktery je ji oporou, je to hezké, ale soucasne
bolestivé videt, jak ji pomaha. Kdyz byl Lucince rok, potkala jsem muze, ktery
nas mél rad, bral Lucinku takovou, jaka je, bylo to krasné obdobi, ale strasné
kratké. Najednou jsem nebyla na vsechno sama, mohla jsem se nékomu svérit,
nékdo rikal krdasnd slova i mné. Bohuzel po ctyFech mésicich nasi znamosti
meél muj pritel autohavarii, kterou nezavinil a na misté zahynul. Byla to dalsi
kruta rana a rikala jsem si, co jsem komu udélala, Ze musim tak trpét. Ale
mam pratele v podobé maminek stejné postizenych déti a ty mi hodné
pomohly, abych se fakt nezblaznila, jsou to moje zlaticka a nekdy mi prijde, zZe

3

oni jsou moje rodina. ‘

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prisluSnika?

,Ja mam jen maminku a ta mi pomaha hodné psychicky. Kdyz uz nevim, jak
dal, kdyz mi prijde lito, Ze je osud tak zIy, tak pred ni miizu brecet, miizu se
Z toho vyrvat, ona mé pohladi, mluvi se mnou, a ja pochopim, zZe jsem dobra
mama a ze proto si mé Lucinka vybrala, Ze to zvidadnu a hlavné, Ze jsem

«

strasné rada, zZe ji mam.

5. S jakymi problémy se v soucasné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

., Kdyz ma nékdo doma dité s teélesnym postizenim, asi vi, jak jsou diilezité
kompenzacni pomiicky pro tuto osobu, které nam pomahaji zvladnout
kazdodenni prekazky. Ne kazda pomiicka je plné hrazena pojistovnou.

Doplatky na nékteré jsou velké a musim je hradit sama. Lucinka ma 4. stupen,
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uplnou bezmocnost. Zadala jsem o stolicku a po dlouhém cekani mi byla
Zadost zamitnuta. Ditvod byl takovy, Ze mame vozik a tak ma byt Lucinka 24
hodin denné ve vozicku. Jenze ja chodim s Lucinkou denné minimalné trikrat
ven, pokud to pocasi dovoli, takze to znamend, ze bychom prisly domu, ja ji
polozila na postel, sundala kolecka, umyla je a zase namontovala a takhle
nekolikrat dennée, to ten vozicek uplné oddelam, ale to uz nikoho nezajima.

Vim, Ze na to narok mam, ale nemam silu porad bojovat. *

6. Jaky je pristup socialnich pracovniki?

,, Pokazdé, kdyz tam prijdu a o néco zadam, mam pocit, Ze je obtézuji, a co
vilastné zase chci. Snazim se styk s nimi omezovat na minimum, co to jen jde a

¢

radeji zadam o pomoc u ruznych nadact.

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

,,Jezdime dvakrat rocné na lécebné pobyty a je to tam skvélé, Lucince se tam
moc libi a také ja jsem tam velice spokojenda s persondlem i cvicenim. Je
Skoda, ze techto lécebnych pobytii nemiize byt predepsano vice. Uz jenom tim,
Ze jste tam v kontaktu s lidmi, kteri maji stejny osud jako vy, pomdha to nejen
vasim détem, ale psychicky i nam, rodicum. Také mé mrzi, Ze nemame narok

na lazné, jen na lécebny, tak pro koho tedy ty lazné jsou? *

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

., Nemiuizu si vithec na nic stézovat, pristup lékaru a sestricek v nemocnicich,
tak i v lécebndch je prosté skvely, chovaji se hezky nejen k Lucince, ale i ke
mné, chvali ji za to, jaké déla pokroky a jak je Sikovna a mé obdivuji, jak se ji
venuji a jak vse zvladam a to mi vidycky doda silu, zZe to nevzdame, Ze budeme

bojovat dal. “*

Velice dékuji za upfimny a vyferpavajici rozhovor a preji hodné sil.
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Rozhovor ¢. 8: Lenka

Veék: 5 let

Osobni anamnéza: Psychomotorickd retardace s rozvojem triparetické formy DMO,
nedoslychavost

Rodinna anamnéza: matka 31 let, vdana, 2 déti, vzdélani stfedni s maturitou,
nepracuje (MD)

1. S jakymi pFistupy se setkavate ve spolecnosti?

., Stava se mi, Ze nam nikdo nepomiize do autobusu. Také se mi stalo, Ze nas
Fidi¢ nechtél vzit, protoze je v autobuse mdlo mista. Pokud uz se mi povede
nastoupit a chci jet s vozikem na misto pro né urcené, stoji tam spousta lidi a
prosté neuvolni misto, dokud o to durazné nepoziddam. Naopak s velkou
pomoci a pochopenim jsem se setkala v materské skolce, kam Lenicka
dochazi. Jedna se o ,,normalni* Skolku, takze Lenka je mezi zdravymi deétmi,

které nedélaji rozdily mezi sebou a ji a ona se od nich hodné véci naucila. Vic

mluvi a snazi se détem vyrovnat. *

2. Mate pocit, Ze jste diskriminovani?

,Samozrejmeé, ze mam pocit, Ze jsme diskriminovani. Jsou mista, kam
S Lenickou nemiizeme, jsou to pro nds veliké bariéry. Nas spolecensky Zivot Sel
také stranou. Obcas s kamaradkou jdu vecer na kafe. Manzel hlida, ale ani si
nepamatuji, kdy jsme byli my dva cely den sami nékde mimo domov. Viastné
jsme byli jednou na koncerté, to je asi tak vse. Jinak si doopravdy

¢

nevzpominam.

3. K jakym zménam doslo v souvislosti s postiZzenim Vaseho dité ve Vasi
rodiné?
,Kdyz se vrodiné narodi postizené dité, chovani Sirsi rodiny, napriklad

dédové, babicky, svagrové, §vagri, tety a strejdové se zméni. Cekdte hlavné
pochvalu a psychickou podporu za to co vse pro dité délate, ale Zadna se
nedostavuje. Nesmite nic ocekavat. Bylo a je mi strasné lito, Ze mné se
narodila Lenicka postizena a nikdy se s tim nesmirim. Poridili jsme Lenicce
sestricku. Nekteré maminky zdravych deéti si stézuji, jak jsou unavené a jak nic
nestihaji. Pro mé je brnkacka mit a starat se o zdrave dite. Meli jsme trochu

strach do toho jit, ale udeélali jsme dobre. Lenicka si s Adélkou velice rozumi,
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hraji si spolu a Adélka je pro Lenicku tahounem, hnacim motorem. Navic
Adélka bude v dospélosti velice dobre védet, kde jsou hodnoty Zivota. Obcas
slysim i od pribuznych, Ze jsem doma, tak z ceho muzu byt unavena? Tato véta
mé boda primo do srdce, vidi, o co mame sloZitéjsi Zivot nez oni a stejné tohle

¢

reknou.

4. Jaky je pristup nejblizSich rodinnych prislusnika?

,, Muj tatinek nas vozi po doktorech a i kdyz jesté chodi do prace, vzdycky si
udela cas. To mi hodné pomdahd, manzel ma takovou praci, Ze se nemiize
uvolnovat. Babicky pohlidaji Adélku, kdyz jedeme na vySetieni. Do lazni si ji
beru sebou a tam si vypomiizeme s ostatnimi maminkami, vétsinou maji sebou
také jeste zdravého sourozence, takze to neni problém. Neékdy pohlida i
Svagrovd, kdyz to jinak nejde, ale malokdy. Maji svoje déti, takze starosti az

3

nad hlavu.

5. S jakymi problémy se v sou¢asné dobé potykate v oblasti socialni
pomoci ze strany statu?

., Lenicka potiebuje terapie, které by alespon trochu zlepsily jeji zdravotni
stav, plavani, rehabilitace, hipoterapii, canisterapii, cviceni na micich,
masaze kuvolnéni svalu, naslouchatka a mnoho dalsSiho. Z naSich penéz
zaplatime vSechny tyto lécebné procedury. Bohuzel Lenicka potrebuje i
spoustu dalsich pomiicek, které hradi pojistovna jen castecné nebo vitbec ne a
na ty uz nam nezbyva. Nékdy vypomiizou prarodice, nebo zkusime pozadat o
prispevek meésto, oslovili jsme uz i dvé nadace, které také vypomohly.

Uvazujeme i o usporadani sbirky, ale jeste uvidime. *

6. Jaky je pristup socialnich pracovniki?

., Pobiram prispévek na péci, Lenicka ma 4. stupen postizeni, takZe dvakrat jiz
u nas byla pani z uradu na presetieni, ale byla prijemna, na vse se vyptavala,
Lenicku videéla, bylo to v pohodé. Dvakrat jsme zZadali mésto o mimorddny
prispevek, jednou nam byla Zddost zamitnuta, podruhé vyhovéli. Nemdm

3

S nimi problém, snaZzi se najit zpusob, jak nam pomoc.

7. S jakymi problémy se v souc¢asné dobé potykate v oblasti 1ékarské
péce?

,,» Chtéla bych s Lenickou jezdit do lazni tak v dubnu nebo kvétnu, kdyz uz tolik
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V ldznich neradi nemoci, protoze vétsinou tam néco chytneme a musime odjet
predcasné domii, takze Zadny efekt. Ale veétsinou dostaneme lazné uz
V poloviné brezna, ostatni, lukrativnejsi terminy jsou jiz obsazené. Musim brat
sebou jidlo, nebot Lenicka vse, co neni rozmixované, davi, miiZe pouze

«

kasovitou stravu. ¢

8. Jaky je pristup zdravotnického personalu?

., Chtéla bych strasné podekovat viem lékarum a sestrickam, kteri mi Lenicku
zachranili. Byli velice mili nejen na ni, ale i na mé. Naproti tomu se setkavam
I Sjinym pristupem. Sestru a lékare zajimd vice, zda mdme zaplaceny
regulacni poplatek, nez s jakym problémem jsme prisli. Naposledy na
ortopedii. Lékar vysetril Lenicku behem osmi minut véetné sepsani zpravy a
na mé dotazy vitbec neopovédel, boty predepsal stejné, které uz mame doma a
ja do nich Lenicce nozicku prosté nedostanu. Odesla jsem s neporizenou a

3

hledam jiného ortopeda.

Velice dékuji za upfimny a vyCerpavajici rozhovor a preji hodné Stésti.
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10. INTERPRETACE VYSLEDKU

r wr

V tvodu praktické ¢asti byly stanoveny ¢tyri zakladni vyzkumné otazky:

V1 - Pievazuji v soucasné spolecnosti negativni postoje k télesn¢ postizenym
jedinctim?
V2 — M4 télesné postizeni ditéte negativni vliv na udrzeni a funkce rodiny?
V3 - Je v soucasné spolecnosti socialni péce o jedince s télesnym postizenim
dostacujici?
V4 - Je v soucasné spolecnosti zdravotnicka péce o jedince s té¢lesnym
postizenim dostacujici?
Zakladni vyzkumné otazky byly pro zjednoduseni jejich vyhodnocovani rozdéleny
do ¢tyf zakladnich oblasti:
e Postoje spolecnosti
e Vliv télesného postizeni na rodinu
e Socialni péce

e Zdravotnicka péce

Vyhodnoceni jednotlivych oblasti

Oblast ¢. 1: Postoje spole¢nosti

Zrozhovorii srodi¢i télesné postizenych déti vyplyva, Ze se setkavaji
S podobnymi pfistupy a postoji ve spolecnosti. Ne&kteti maji zkuSenost spiSe
S negativnimi postoji, jini naopak s pozitivnimi. Negativni postoje mnohdy prameni
z nevédomosti ostatnich lidi, ktefi nejsou s danou problematikou obeznameni, obcas

také z lhostejnosti.

Zijeme ve spole¢nosti, kde bylo jakékoliv postizeni, nebo abnormalita dlouh4

léta tabu. Star$i generace dodnes reaguje pon€kud rozpacdité pii pohledu na postizené
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dit€. Nékdy jsou tyto pohledy spojené s litosti a soucitem, jindy s odmitnutim az
opovrzenim. Pokud ma dité s télesnym postizenim soucasné postizeni mentalni, reakce
Siroké verejnosti si az tak neuvédomuje, o to horsi a bolestivejsi byvaji negativni reakce
lidi pro jeho nejblizsi, predev§im matku. A nejde zdaleka jen o pohledy nebo slovni
vyjadfeni. Lhostejnost a neposkytnuti pomoci rodici s ditétem na vozic¢ku pti nastupu do
prostiedkii hromadné dopravy, jejich kritické ,,vykazani“ z hromadnych akci z divodu
piekéazeni, to vSe prispiva k tomu, ze rodi¢e a jejich postizené déti mohou ptistupy

ostatnich lidi brat jako své vyc¢lenéni ze spolecnosti a mohou se od ni izolovat.

VétSinou si na zakladé téchto zkuSenosti vytvoii okruh pratel mezi rodinami,
které maji také dité s postizenim, protoze tyto rodiny jejich dité ptijimaji a respektuji.
Pratelské pouto mezi témito rodinami byva vétSinou velice pevné, nebot’ se potykaji se
stejnymi problémy a dokazou se vzijemné pochopit, respektovat a vcitit do svych
potieb. Na zakladé vzajemné podpory a opory pak z pratelstvi vznikd opravdové
pratelstvi lidi, ktefi si na sebe navzajem vzdy najdou ¢as a uméji naslouchat.

Ve vétSiné pripadl se také osloveni rodice citi diskriminovani ptedevsim tim, ze
nejsou dofeSeny bezbariérové piistupy pro vozickdife na vSechna mista, na spoustu
Z nich se s vozitkem nedostanou a to jim zptisobuje komplikace. Céastené vidi osloveni
respondenti diskriminaci také v moznosti jejich pracovniho uplatnéni, které je z diivodu
péce o télesné postizené dité velice ztizeno. OvSem za nejvétsi diskriminaci povazuji
rodie postizenych déti rozhodnuti MPSV CR, na jehoz zakladé byli zatazeni z diivodu
vyplaceni socialnich davek do kompetenci ufadl prace, kde ¢ekaji v dlouhych frontach
celé hodiny, na které si musi zabezpecit hlidani o jejich postizené dité. Taktéz nejsou
spokojeni s neustalym prokazovanim a dokladovanim, Ze maji zaplacené poplatky
spojené s bydlenim atd. Neustdle musi vypliovat kvanta papirti, aby se domohli
finan¢niho zabezpeeni, na které maji ze zakona narok. Je to pro né frustrujici
a poniZujici.

Maji vSak také zkuSenosti s pozitivnimi pfistupy, pfedevSim socializaci svého
ditéte v ,,normalni* Skolce a Skole a ve skvélém ptistupu pedagogl a spoluzaki jejich

ditéte, ktefi berou déti s postizenim jako sobé€ rovné a poméhaji jim.
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Oblast ¢. 2: Vliv télesného postiZeni na rodinu

Z odpovédi dotazovanych respondenti vyplynulo, Zze pevné rodinné zazemi je
pro péfi a vychovu ditéte s télesnym postizenim velice dulezity faktor, ne-li ten

vvvvvv

obrovskou silu, dokéazat tuto skutecnost pfijmout a vyrovnat se s ni.

Rodice postizenych déti jsou pod neustalym stresem. U matky ditéte miize byt
tento stres spojen s pocitem viny, hnévu, ale i sebeobétovanim a vidiny trvalé péce
o dit¢é. Pravé mezi ni a ditétem byva vétSinou nejuzsi kontakt a pravé ona nese celé
bifim¢ na svych bedrech. Ve velké mife uroven stresu ovlivituje jeji spokojenost se
zivotem. Dulezitd je také spoleCenska podpora, které se ji pfi péci o postizené dité
dostavd. To znamend, Ze kdyZ jsou naplnény jeji potieby lasky a podpory ze strany

manzela a rodiny, dokaZe lehceji zvladnout stres spojeny s vychovou ditéte.

Naopak vycitky, nezdjem a neochota pomoci ze strany ostatnich ¢lend rodiny,
spojena s télesnym a emocionalnim vyc¢erpanim, tinavou, depresi, bolesti, smutkem
a pesimistickym vyhledem do budoucnosti, mohou vést az ke konfliktim a zhorSeni
vzdjemnych vztahti v rodiné a k syndromu vyhoteni matky. Zeny viak odpradavna
mivaji v sobé Castéji potiebu se ob&tovat a proto se Zena vyrovna s postizenim svého
ditéte snaz nez muz. Otec ditéte si mize na zaklad¢ pocitli nespokojenosti, vlastniho
selhani a snizené¢ho sebehodnoceni vytvoftit k ditéti odmitavy postoj a v krajnim ptipade
dochdzi k tomu, ze zat€Z neunese a od rodiny odchéazi. Paradoxné i odchod manzela
muze V nékterych piipadech pfispét k tomu, ze matka v sobé najde moralni silu ve

zvladnout.

Rodi¢e musi byt v pohod¢, myslet na svoji psychohygienu, pak muize byt
Vv pohodé 1 jejich dité a oni budou mit dostatek sily na dalsi dny. Jit na vecefi, do kina,
vyrazit v zim¢ na lyze, v 1ét€ k vodé nebo na vylet, posedét si s prateli, vénovat se svym
zalibam, to vSe potiebuji rodice ditéte s postizenim stejné jako rodice déti zdravych
proto, aby nezanikl jejich partnersky Zivot a neZili v socidlni izolaci. Ostatni ¢lenové
rodiny by jim proto méli byt ndpomocni a umoznit jim vést normalni Zivot. Soucit nebo
naopak neochota naucit se zvladnout péci o postizené dit¢ jsou k ni¢emu, je potieba

praktickd pomoc. Pokud rodina drzi pohromad¢, vzajemné se podporuje, pomaha si, pak
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je to ten nejlepsi zacatek piekonat veskeré nesnaze, které zivot s télesné postizenym
ditétem piinasi.

Pokud je to jen trochu mozné, je velmi vhodné, aby rodina méla vice déti.
Pozornost vrodiné se tak muze rozprostiit na vice clenti. Zdravé dité udrzuje
Vv psychické kondici nejen rodiCe, ale i postizeného sourozence. Mize rodicim
S postizenym ditétem nejen pomdhat, ale predevS§im mu déld spolecnost. Navic

sourozenci postizenych déti budou v dospélosti védét, kde jsou hodnoty Zivota.
Oblast €. 3: Socialni péce

Z odpovédi, tykajicich se socidlni péce ze strany statu vyplynulo, ze rodice déti
S télesnym postizenim stoji hodné¢ nadmahy fesit dlouhodoby a vycerpavajici spor
s tifady, aby se domohli socialnich davek a prispévku, které jsou potiebné k tomu, aby
si rodina udrZela alesponi ¢aste¢né svij zivotni standard a styl. Mnozi rodie jsou
neustalym doproSovanim a dovolavanim se opravnénych narokid natolik vycerpéni, Ze
se rad&ji vzdavaji.

V rodin€ s postizenym ditétem vétSinou matka rezignuje na zaméstnani a zistava
s dit¢tem doma. Rodina je tudiz odkdzana pouze na jeden plat (v piipad¢, kdy otec
s rodinou zUstane). Pokryt veskeré naklady, souvisejici se zabezpe€enim kvalitni péce
0 dité s t€lesnym postizenim, je mnohdy nemozné. Finan¢ni podpora statu neni natolik
dostacujici, aby rodinu zbavila existencnich starosti, které jsou jeSté¢ stupnovany
Vv ptipad¢, kdy se o postizené dité stard pouze matka sama. Kde je jeji odména za to, Ze
dokéze zvladnout péci o postiZzené dité, Ze se vzda kariéry, odejde ze zamé&stnani a neda

své dité do ustavu?

Rodice déti s télesnym postizenim jsou také ve vétSin€ piipadd nespokojeni
a znechuceni pfistupem socidlnich pracovniki. Ti by méli rodinam s télesné postizenym
ditétem pomahat a ne je uvadét do stavu zoufalstvi. Rodice déti s télesnym postizenim
by uvitali profesiondlni, ale pfedev§im lidsky pfistup socialnich pracovniki, kteti by
byli obezndmeni s danou problematikou, dokazali se vcitit do problémi rodiny a byli
jim napomocni pii feSeni jejich problémi. V neposledni fadé by rodicim déti
s télesnym postizenim pomohlo odbourdani nesmyslné byrokracie, ktera jejich Zivot

pouze ztrpcuje.
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Oblast ¢. 4: Zdravotnicka péce

Rodic¢e déti s télesnym postizenim v rozhovorech vesmés uvadéji, ze byli
informovéni o zdravotnim stavu svého ditéte drsnym a necitlivym zptisobem. Proto by
pfi sdéleni samotného faktu, Ze jejich dité neni a nikdy nebude zdravé, ale i pii nasledné
celozivotni péci, ktera je pro rodi¢e velice ndrocna nejen fyzicky, ale i psychicky.
Povzbuzeni, obdiv, pochvala odborného Iékafe na adresu rodic¢t ditéte s télesnym

postizenim, to vSe jim dodava silu a motivaci bojovat dal.

Dale rodi¢tiim chybi psychologicka pomoc, nékdo, kdo by jim pomohl ptekonat
prvotni $ok, danou situaci s nimi rozebral a uvedl je do obrazu, jak bude vypadat
naslednd péce a vyvoj jejich ditéte. Rodice vétSinou nemaji zadné predchozi zkusenosti
S postiZzenim, a proto neznaji moznosti péce ani potiebné kontakty.

Vsichni osloveni respondenti se shodli v tom, Ze zdravotnictvi v Ceské republice
je na vysoké urovni, co se ty¢e odbornosti 1€¢kaiti a zdravotnického vybaveni. Pouze jim
vadi dlouhé cekaci lhluty spojené sterminy objedndni operaci a dodanim

kompenzacnich pomiicek, potiebnych pro péci a zajisténi jejich ditéte.

Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

V1 - Pievazuji v soucasné spolecnosti negativni postoje k télesné postiZenym

jedincim?

Na tuto otazku zrozhovori nevyplynula jednozna¢na odpovéd. Postoje
spole¢nosti K télesné postizenym jedincim jsou dle odpovédi rodicu negativni, ale
I pozitivni. Shoduji se v nazoru, Ze negativni postoje mnohdy prameni z nevédomosti
ostatnich lidi, ktefi nejsou s danou problematikou obeznameni a také z Ihostejnosti
aneochoty. VétsSina rodici se citi byt diskriminovana predevS§im nedostate¢nou
technickou vybavenosti pro jedince s télesnym postizenim. Dalsi velké omezeni vnimaji
respondenti v oblasti pracovnich pfilezitosti vzhledem k ¢asové narocnosti péce

0 postizené dite.
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Maji vsak také zkuSenosti s pozitivnimi piistupy, predevsim socializaci svého
ditéte v ,,normalni* Skolce a Skole a ve skvélém pristupu pedagogli a spoluzaki jejich

ditéte, kteti berou déti s postizenim jako sobé€ rovné a pomahaji jim.

V2 — Ma télesné postiZeni ditéte negativni vliv na udrzeni a funkce rodiny?

Na zékladé odpovédi oslovenych rodict télesné postizeni ditéte muize mit
negativni vliv na udrzeni a funkci rodiny, pokud se rodi¢e nedokazou S postizenim
ditéte vyrovnat a neexistuje pevné rodinné¢ pouto vSech Clent rodiny, kde si vSichni

vzajemn¢ pomahaji a podporuji se.
V3 - Je v soucasné spolecnosti socialni péce o jedince s télesnym postiZenim
dostacujici?

Z odpovédi vyplyva, ze v soucasné dob¢ neni socialni péce o jedince s té€lesnym
postizenim dostacujici. Rodiny s postizenym ditétem se potykaji s nedostatkem financi,
které mnohdy zplisobuji az existencni potize. Také v piistupu socidlnich pracovnikil
chybi témto rodindm vstficnost a schopnost vcitit se do problému a z toho vyplyvajici
snaha pomoc rodinam s télesné postizenym ditétem pti feSeni jejich problému.

V4 - Je v soucasné spolecnosti zdravotnicka péce o jedince s télesnym
postiZenim dostacujici?

Osloveni rodice se shoduji, ze zdravotnicka péce o jedince s télesnym postizenim
je dostaCujici, pouze by uvitali empatictéjsi pristup a vetsi zdjem ze strany

zdravotnického persondlu a krat$i lhity termint operaci a dodani kompenzacnich

pomtcek.
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ZAVER

Ptichod postizeného ditéte do rodiny je obrovskou zkouskou. Pfinds$i zmény
Vv zivoté matky, otce a celé rodiny. V prubchu kratké chvile se jim zméni cely svét. Pro
mnoho z nich to znamena konec jejich nadéji, sni a tuzeb a zaCatek celoZivotniho

bifemene, které je bude stat mnoho sil a prostiedk.

Mnoho rodin v této tézké situaci zvitézi a postizené dité je jesté vice stmeli
autuzi jejich vztahy. Velice dulezitym piedpokladem, aby se rodi¢e dokézali
S postiZzenim svého ditéte vyrovnat a poskytnout mu péci, kterou potiebuje, je fungujici
rodinné zdzemi, vychdzejici z pochopeni, podpory a praktické pomoci ze strany
ostatnich ¢lenti rodiny. Pokud okoli rodinu s postizenym ditétem nepfijme (n¢kdy to
mohou byt i blizci rodinni piislusnici), zesiluje se tim odli$nost rodiny a na zaklade

tohoto faktu se rodina stava zranitelné&jsi.

Pro pfijeti postizeni ditéte rodinou a vyrovnani se s danou situaci, je velmi
dilezita vstficnost a empatie zdravotnického personalu. Lékar, ktery podava roding
informaci o zdravotnim stavu ditéte, si musi byt védom zavaznosti a zasadniho
vyznamu celé situace pro rodinu, stejné jako zranujiciho obsahu zpravy. Proto je
nesmirné dllezity citlivy a podporujici pfistup lékafe nejen pii prvotnim sdéleni

diagnozy, ale 1 béhem nasledné celoZivotni zdravotnické péce.

Nekteti 1€kati stale nejsou piipraveni na spolupraci s rodici télesné postizeného
ditéte. Negativni postoje 1ékaii k postizenému ditéti, nedostate¢nd znalost 1ékare
0 vyvoji postizeni jako takovém a slaba schopnost komunikace s rodici, to v§e vyrazné
zt¢zuje komunikaci mezi 1€ékafi a rodici. Ti poté ztraceji divéru v jejich profesionalni
schopnost, které je nutnou podminkou k navazani kvalitni spoluprace.

Také socialni politika daného statu mize rodinam s télesné postizenym ditétem
zivot také ulehcit, stejné tak jako lidsky pfistup socidlnich pracovniki, pro néz by méla
byt jejich prace poslanim. Stat by mél proto poskytovat rodindm s télesné postizenymi
détmi dostatecnou spolecenskou a emocionalni podporu. To znamen4, ze by m¢l nabizet
takové sluzby, aby si rodina mohla i nadale udrzet sviij zivotni standard a styl a diky

dobrym legislativnim opatienim se nemusela obavat chudoby, nemoci a stafi.
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K tomu, jaky vliv ma dité s postizenim na rodinu, ve velké mife pfispivaji
I ndzory druhych lidi. Rodi¢e mohou casto vnimat postoje okoli negativné a citit

potiebu izolovat se od spole¢nosti.

Avsak Clovek je tvor spolecCensky, jeho socializace je diilezitd, at’ se narodi
zdravy nebo s néjakym handicapem. Lidé s postizenim a jejich nejblizsi touZzi po tom,
aby se je spoleCnost naucila pfijimat takové, jaci jsou, aby tyto dva svéty nasly
spolecnou fte¢, aby neexistovaly bariéry nejen ty betonové, ale jak uvedla jedna
maminka ve svém rozhovoru, piedevsim ty lidské. Aby déti s télesnym postizenim
ajejich rodiny dokazali zvladnout tuto zatéZovou situaci, vyrovnali se se vSemi
ptekazkami a zili plnohodnotny zivot a necitili se izolovani a hodni pouze soucitu

a litosti nebo naopak posméchu, arogance nebo ignorace.

Proces socializace samotného ditéte s télesnym postizenim, ale i jeho nejblizsi
rodiny, je v soucasné dob¢ stale jesté velmi naro¢ny a slozity. A zalezi predevSim na
pristupu ,,zdravé® populace, jak se bude vyvijet dil. Aby jejich pomoc nespocivala
»pouze* v charité¢ formou finan¢nich a vécnych darti, budovanim néjezdi pro vozickare,
ale také v informovanosti a snaze vcitit se do pocitd a probléml rodiny s télesné

postizenym ditétem.
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Priloha A

Katerina, 11 let
Katetina ma Shaken Baby syndrom, DMO — kvadruspasticita, zavedenou tracheostomii,
gastrostomii — peg a je slepa.

Mamince Andree je 40 let, je rozvedend, ma jest¢ dalsi dvé zdravé déti predskolniho

véku, vzdélani stfedni s maturitou, nepracuje — péée o osobu blizkou.

Katefina se narodila jako v potfadi prvni dité¢ Gpln€ zdrava. Jeji velice Spatny
zdravotni stav ma na svédomi jeji otec, ktery ji fyzicky ublizil ve v€ku jejich tii mésict,
za coz si nyni odpykéva trest odnéti svobody z diivodu tézkého ublizeni na zdravi. Po
incidentu byla Katefina deset dni udrzovdna v umélém spanku a doSlo tézkému

poskozeni mozku a nasledné slepot¢.

V prubéhu prvnich mésici byl jeji zdravotni stav stabilizovan, ¢asem doslo
k jeho zhorSeni. Musela byt provedena operace ky¢li, z davodu stla¢eni hrudniho kose
také operace hrudniku a zavedeni tracheostomie, nebot’ dochdzelo k duseni a rovnéz byl
zaveden peg do bfiska pro piijem potravy. Katefina neni schopna pfijimat potravu
oralng, nedokaze polykat.

Maminka vozila Katefinu do jejich sedmi let do stacionare, avSak vzhledem
k ¢astym infekcim a neustalym hospitalizacim je v soucasné dobé pouze v domaci péci.

Katefina musi byt neustale odsavana kvili zahlenéni, obcas pro Spatné dychani musi byt

hospitalizovana a napojena na dychaci pfistroj.

V soucasné dob¢ je Katefina v nemocnici, kde ji bude v narkéze zavedena sonda

do hrudniho koSe a zjistény pfic¢iny opakovanych problémil s dychanim.

Maminka je v souc¢asné dob¢ bez partnera a o Katefinu se stard sama.



Priloha B

Petra, 4 roky
Petra ma spastickou mozkovou obrnu — kvadruparetickd forma DMO, tézkou formu
mentalni retardace a je kratkozraka.

Mamince Agaté je 32 let, je vdand, Petra je jediné dité, maminka ma vysokoskolské

vzdélani, nepracuje — péce o osobu blizkou.

Petra se narodila pfedcasné ve 26. tydnu téhotenstvi. Porod byl velice
komplikovany, trval dlouhé hodiny a spontanni porod byl ukoncen cisarskym fezem.

Petra byla velice dlouhou dobu bez kysliku, pificemz doslo k poskozeni mozku.

Témér tfi mesice byla Petra v inkubatoru, napojena na plicni ventilaci a krmena
sondou. Jeji zdravotni stav se kratkodobé stabilizoval, v osmi mésicich doslo k zauzleni

stiev a nasledovala operace. Ve dvou letech prodélala operaci kycli.

Podle 1¢kait je Petra na Urovni pllro¢niho miminka. Nesedi, neotaci a také
nemluvi. V soucasné dobé je Petra v péci neurologa, ortopeda a ocniho Iékare.
Maminka uvaZuje o jejim zaclenéni do ptredskolniho zafizeni, dosud to nebylo mozné

z diivodu castych hospitalizaci.

Mamince pomahaji s pé¢i o Petru piedevSim manzel a prarodice, ktefi jsou jim

velkou oporou.



Priloha C

Lukas, 12 let
Lukéasova diagnéza zni DMO — tézka spastickd diparéza s obCasnymi epileptickymi
zachvaty.

Mamince Leon¢ je 36 let, je rozvedena. Lukas je jeji jediné dité, vzdélani stfedni

s maturitou, nepracuje — péée o osobu blizkou.

Téhotenstvi maminky bylo bezproblémové, komplikace zacaly az pti porodu.
Lékati neslyseli zadné ozvy a museli pfistoupit k cisafskému fezu. Bohuzel Lukas byl
dlouhych devét minut bez kysliku a doslo k poSkozeni mozku. Diagnéza — tézka

spasticka diparéza.

Ve tfech letech se piidaly také epileptické zéachvaty, které se podafilo diky

medikamentim témér potlacit.

Lukas$ navstévuje ,,normalni“ zékladni Skolu, zde museli byt kvuli LukaSovi
upraveny bezbariérové pfistupy. Plivodni profese maminky je zdravotni sestra a proto
také déla LukaSovi osobni asistentku. Velmi ji s pfenaSenim LukaSe poméhaji jeho
spoluzaci.

Lukas velice rad jezdi na lécebné pobyty, diky profesi maminky si je mohou

prodlouzit aZ na nékolik mésictl, coz LukéaSovi velmi prospiva po zdravotni strance.

Maminka je rozvedend, s LukaSem ji poméhé otec Lukase a Luké&Sova babicka.



Priloha D

Pavel, 8 let

Pavel trpi potirazovou DMO, potrazovou epilepsii a ma gastrostomii.

Mamince Stanislavé je 40 let, Pavel je jeji jediné dité, je vdand, vzdélani stfedni

odborné bez maturity, nepracuje — péce o osobu blizkou.

Pavel byl do sedmého roku svého veéku zdravé dité. Pfed rokem doslo k tragédii,
Pavel si hral s mi¢em, ktery se odkutalel na silnici a jak se pro né&j shybal, srazilo jej
auto, dostal ptimy zasah do hlavy. V nemocnici se podrobil postupné tfem velice
tézkym operacim, které mu zachranily zivot, ale nedokéazaly odvratit diagnézu DMO, ke
které se jesté pridaly epileptické zadchvaty. Kvili problémiim s pfijmem potravy mu byla
také zavedena sonda do btiska.

Rodina se v soucasné dobé predevsim snazi se s touto tézkou situaci vyrovnat
a absolvuje s Pavlem rehabilitace a lazn¢, aby doslo alespon ¢astecné ke zlepSeni jeho

zdravotniho stavu. Zarovenn hledaji vhodnou Skolu, ve které by mohl byt Pavel

vzdélavan v rdmcei svych moznosti, samoziejmé s pomoci asistenta.

Maminka ma velkou podporu nejen v manzelovi, ale 1 v rodicich.



Priloha E

Daniela, 15 let

Daniela ma DMO — kvadruspasticka forma se znaky autismu.

Mamince Iveté je 26 let, je vdana, ma jest¢ jedno zdravé dité, vzdélani zakladni,

nepracuje - péce o osobu blizkou.

Daniela se narodila ve 32. tydnu z ptfedcasného porodu dvojcat. Druhé z dvojcat
porod neptezilo. Daniela byla umisténa do inkubatoru, dosSlo vSak k zasaZeni infekci
a poskozeni mozku. Nasledkem toho byla diagnostikovana kvadruspastickd forma
DMO. Daniela je upoutana na invalidni vozik, chlize u ni neni moznd. Spasticita se
projevuje kromé hrubé a jemné motoriky také v motorice mluvidel a je proto vyrazné

ovlivnéna fe¢.

V prubéhu predskolniho véku maminka vozila Danielu do stacionate, kde byla
poskytnuta kvalitni péCe a Daniele se zde velice libilo. Povinna $kolni dochazka probiha
ve specidlni Skole, kde ma Daniela osobni asistentku. Vzhledem k ¢asté nemocnosti
vSak byva témeér neustale v domdci péci. Postupem casu se zacaly u Daniely objevovat

I znaky autismu, coz prispélo k tomu, Ze je velice §patné zvladatelna.

V sou€asné dobé ma maminka Daniely problémy zvlddnout ptredevSim jeji

nepiiméfeni zvukoveé projevy, spojené s kousanim a Stipanim.

S vychovou a pé¢i Daniely poméha mamince manzel a prarodice.



Priloha F

Roman, 8 let

Roman trpi svalovou dystrofii a byl mu diagnostikovéan autismus.

Mamince Jan¢ je 32 let, je vdana, ma jest¢ mladsi dceru, které je 5 let a je zdrava,

vzdélani stiedni s maturitou, nepracuje — péce o osobu blizkou.

Diagnoza byla u Romana uréena po prodélané virdze na zaklad¢ krevnich testii
ve tiech mésicich véku. Hodnoty ukazaly enormné zvySeny kreatin kindza. Zpocatku
trapila maminku piedev§im Spatnd verbalni komunikace Romana. Nerozuméla mu, on
nerozumél ji a byval hodné podrazdény. Fyzické problémy nebyly zpocatku tak
drastické, Roman byval jen Castéji unaveny a chlize mu piisobila problémy. Dochazel
do ,,normalni* Skolky diky vstficnosti a toleranci jeji feditelky, kde mé¢l osobniho

asistenta.

Pozdé&ji, predevsim s nastupem do Skoly zacaly byt fyzické ptiznaky nemoci
stale vice omezujici. DoSlo k vyraznému oslabeni svalli hornich koncetin a takeé
patefniho svalstva. Roman musel Castéji lezet, nevydrzel sedét na voziku delsi dobu,
m¢él veliké bolesti v oblasti zad, zhorSilo se dychani a pfijem potravy. V sedmi letech
prodélal Roman operaci skolidzy, piestoze tento zakrok byl vzhledem Kk velmi $patné

kapacité plic vysoce rizikovy.

Ale operace dopadla dobfe, v soucasné dobé se jizZ Roman citi 1épe, vydrzi opét
sedét, zlepSilo se dychani a nema jiZ bolesti. Pietrvavaji vSak problémy s komunikaci,
byly potvrzeny poruchy uceni a chapéani a v neddvné dob¢ také autismus. Péce o né&j je
nesmirné naro¢nd, pro prendseni na vozik je potieba vice lidi. Proto rodi¢im poméha

osobni asistent, prarodice a pratelé.

VI



Priloha G

Lucie, 6 let

Lucie trpi DMO — tézkou spastickou diparézou, t€Zkou mentélni retardaci a epilepsii.

Mamince Lucce je 28 let, je svobodna, Lucie je jeji jediné dité, vzdélani vyucena,

nepracuje — péce o osobu blizkou.

Lucie se narodila piedCasné ve 27. tydnu téhotenstvi. Byla umisténa do
inkubétoru a napojena na kyslik. Po odpojeni z kysliku, kdy vypadalo, Ze je vse
v poradku, zkolabovala a dostala infekci, ktera poskodila mozek. Dalsi dva mésice
musela byt zaintubovana a poté ji byla diagnostikovana tézkéa spastickd diparéza.

Dochazelo také k epileptickym zachvatim. Ve dvou letech prod¢€lala operaci ky¢li.

V soucasné¢ dobé kromé rehabilitaci je Lucie také v péci neurologii z ditvodu
tézké mentalni retardace, dochdzi na ortopedii a k ocnimu 1ékati. Lucie nyni navstévuje
,,hormalni“ mateiskou Skolku, kde ma svou asistentku. Dokaze se otocit na biisko
asnazi se lézt, coZ ji vSak moc nejde. Verbalni komunikace je omezena asi na sedm
,»slov*. Pobyt mezi zdravymi détmi ji velmi prospiva, snaZi se je ve v§em napodobovat,
¢imz se vice rozviji.

Matka se o Lucii stara sama, otec od rodiny odesel po narozeni dcery a nejsou

spolu v zadném kontaktu.

Vil



Priloha H

Lenka, 5 let
Lenka trpi psychomotorickou retardaci srozvojem triparetické formy DMO
a nedoslychavosti.

Mamince Nikole je 31 let, je vdana, krom¢ Lenky se stara jesté o rocni zdravou

hol¢i¢ku, vzdélani stiedni s maturitou, nepracuje — mateiska dovolena.

Lenka se narodila ve 30. tydnu téhotenstvi. Na zaklad¢ pred¢asného porodu
az divodu nezralosti mozku diagnostikovali 1ékati ve dvou mésicich Lence
triparetickou formu DMO, pozdéji doplnénou o psychomotorickou retardaci

a nedoslychavost.

Lenka navstévuje matefskou Skolu, kde ma osobni asistentku. Do $kolky se moc

t¢81, svou asistentku si velice oblibila a jeji maminka v ni nasla opravdovou pfitelkyni.

V nedavné dob¢ prodélala Lenka trojfazovou operaci nohou, nyni se uz dovede
plazit. ProtoZe chtéla maminka Nikola prozivat vyvoj zdravého ditéte, dohodli se
s manZelem a pied rokem se jim narodila Adélka, ze které ma nejvEtsi radost prave
Lenka.

Maminka jezdi s Lenkou Casto do lazni a zdej$i pobyty Lence velice prospivaji.

Miize pouze kaSovitou stravu, jinak se davi.

S péci o Lenku pomaha mamince manzel, prarodi¢e a také osobni asistentka.

Az bude Adélka vétsi, chce maminka pracovat jako osobni asistentka.

VIl
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