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UvOD

Motivaci k vykéru tématu Osobnost formovana Osteogenesis Imperfebtda
predevsim ma vlastni zkuSenosi@eveékem, ktery trpi timto postizenim. Tento druh pastiz
se projevuje typicky malym véstem a kehkymi kostmi, které se wvidledku kehkosti
lamou. Vzhledem k zavaznosti postizeni by se daska@vat, zelovek trpici lomivosti kosti
nemize Zit BZnym zpisobem Zivota — byt samostatny, vést vlastni dongicmoit dobrou
praci, partnera aiptele. Opak je vSak pravdou. teg £zkosti, které s sebouiipasi toto
postizeni, jsem se samdepwdcila, Ze i ¢lovék s abnormalni #ehkosti kosti mize Zzit
naprosto plnohodnotnym Zivotem, mit partnéidit automobil.

Pres to, Ze je onemoéni zavaznym postizenim, existuje i v dneSni pokvékdol
velmi mala, spiSe nulova, informovanost o vrozem@ivosti kosti. Problém vidim hlagn
v nedostatku literatury $eském jazyce a také v informovanosti samotnéhovathiéno
personalu a leka.

Hlavnim cilem mé bakaiéké prace je tedy poskytnuti alesm@kladnich informaci o
problematice onemo¢ni Osteogenesis Imperfectaceském jazyce. DalSim cilem bylo
dokazat, Ze i f@s tZzkosti, kteréclovéka s timto postizenim v zZivbtpotkavaji, je mozné
prozit naprosto plnohodnotny a spokojeny Zivot.

Bakal&ské prace je roztena na dv casti — teoretickou a praktickolieoreticka ¢ast
je rozctlena do dvou kapitol. Prvni kapitola je shrnutiaskytnuti zakladnich informaci o
Osteogenesis Imperfecta, neboli vrozené lomivossiik véeském jazyce. V druhé kapitole
se zamdiuji na zakladni aspekty formovani osobnosti poeéth® jedince a prasdi, které
ma naclovéka s postizenim zasadni vliv.

Praktickou ¢ast tvori kazuistika dvaadvacetileté Zeny, kter4 od narosgr timto
postizenim a musi s nim kazdy den bojovat. V pechkticasti jsou popsany okolnosti a

skute&nosti, které ovlivnily jeji Zivot a potazmo vyvajj osobnosti.



1 OSTEOGENESIS IMPERFECTA

1.1 Historie

Existuji dikazy, Ze lidé s diagn6zou Osteogenesis Imperfedtde (jen OI) se
objevovali v celé historii. Prvni zminky pochazi z2& starého Egypta z let 1000 p. |., kde
byla Ol diagnostikovana mumii. DalSi zminka poct@agvropy, konkrété z Danska, kde Zil
princ Ivar ,Bezkostny”. Podle legendy byl princ easdo bitvy na Stitu, protoZze nebyl
schopny chodit vitledku kehkych kostt:

Dalsi zminku o Ol izeme dohledat vifpadovych studiich z roku 1600. Samotny
pojem Osteogenesis Imperfecta byl zaveden W. \&aiilaZz v roce 1849. Toto ozmmi bylo
v roce 1906 roztleno na dva podtypy, osteogenesis imperfecta ,auitejea osteogenesis
imperfecta ,tarda®. Ozna@eni ,congenita” bylo povaZovano za zavaznou formozadgeni
JLarda” zn&ilo mérg zavaznou formu onemoémi. Vzhledem k tomu, Ze jsou vSechny formy
vrozené, povazuje se toto oZeai za zastaralé, a jiZ se nepouziva.

Vyskyt kiehkych kosti s ifiznaky, jako je namodralécoi bélimo, postupna ztrata
sluchu popsal Van der Hoeve roku 1918. V roce 1I90syvinut Dr. Davidem Sillencem a
jeho tymem vyzkumnik systém kategorizace osob trpicich Ol dle jedngthivtypi, a to
konkrétre Typ I, Typ I, Typ lll a Typ IV. Tyto typy zahrnijjjak genetickou slozku, tak
klinické priznaky. Tento klasifikeni systém byl fijat po celém s&té od roku 1979.

V poslednich letech bylyfglany Typ V, VI, VII, VIl na zaklad raznych vyzkung a
kostnich biopsif.

V dnesdni dob se nejvice pouzivaekkni podle Sillence a dale je pouzivantiedi
podle Shapira, ktery rozliSujesleni nactyti kategorie, a to kongenita A a B, tarda A 4 B.

PodrobrjSimu popisu jednotlivych forem se budendaavat nize.

! http://www.oif.org
2 http://www.oif.org
® http://www.oif.org
“ Dungl, 2005, s. 288



1.2 Popis nemaoci

Osteogenesis imperfecta j&diEné onemoceni pojivové tkad, jehoz zakladnim
projevem je abnormalnit&hkost kosti. Lomivost kosti je @pobena mutaci genu, jenz je
odpowdny za tvorbu kolagenu typu |. NeggjSimi projevy jsou zlomeniny dlouhych kosti,
namodralé éni bélimo (tzv. sklér), postupna ztrata nebo zhorSeunctal (tzv. otoskler6za),
lomivost zuli.®> Mezi dalsi pidruzené piznaky Ol pati dychaci potize a skoliéADungl ve
své publikaci uvadi;, Spektrum &chto symptom znané kolisa jak ve smyslu pm a
zavaznosti, tak z hlediskasového projevu (v ditém wku)’

Vyznamnym faktorem podilejicim se na vzniku zlomejd pgehnana p& rodtu,
uciteld, pripadré osob, se kterymi osoba s Qighazi do styku a které se o ni staraji.cét
zbyteEné vyfazovano ze vsech aktivit, maghize o berlich, v choditku, aiéni apod., a to
z obavy z dalSi fraktury. Tentafiptup ma na psychiku osoby trpici Ol Zma devastujici
charakter, zhor§uje se moZnost socializace, n&ebkobsluznyctinnosti apod®

Termin Osteogenesis imperfecta pochazi z latinyizévhe jej pelozit jako
nedokonaly vyvoj kost.

Jak jiz bylo uvedeno vyse, Ol jesdicné postizeni pojivové tk&n Choroba se
vyskytuje po celém ¢ s frekvenci vyskytu jfiblizn¢ 1:20 000 porodl Christian-Michael
Alker ve své dizerténi praci uvadi, Z€&etnost vyskytu Ol je jedno onemaen na 21 000
déti.*® Dit¢ maZe tuto chorobu ziskat po jednom ze svych &dUdéava se, Ze nemocny
dosgly ma @iblizné 50% Sanci, Ze se jeho &ibharodi zdravé. Vippad, Ze se dit s timto
postizenim narodi zdravym r@dm, jednd se o mutaci génD¢ti s Ol, jez se narodili
zdravym roditm, je fiblizng stvrtina*

VétSina postizenych ma mutaci kolagenu typu | (tj. L1 nebo COL1A2, které
jsou lokalizovany na 7. a 17. chromozomu). Ostatpy jsou zfisobeny recesivni mutaci
genu CRTAP nebo LEPRE%.Lidé trpici Ol nedokdZou vytvét dostatné mnoZstvi

®> Dungl, 2005

® http://lomivky.webnode.cz

" Dungl, 2005, s. 287

8 Bayer, s. 1

® http://latinsky-slovnik.latinsky.cz/latinsko-cegky
1% Alker, 1963

" http://lomivky.webnode.cz

12 http://www.oif.org
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kolagenu typu | v péebné kvalig.”” V disledku tohoto nedostatku jsou naruSeny veskeré

typy osifikace (neboli kostn&ati) na vSech kostech slé.

1.3 Projevy onemocréni

Obsahem této kapitoly budou projevy onenmiména to na Urovni kosti. Bude popsana
stavba kosti, &éleni kosti a funkce kolagenu, ktery je nezbytny gpoavnou funkci kosti.

Kosti v €le ¢loveéka jsou nejastji déleny na kratke, dlouhé a ploché. V lidskéstet
pIni kosti dileZitou ochrannou funkci viitich organ, dale tvai zakladni oporudta. Kazda
kost prochazi slozitym vyvojemigd tim, nez dosadhne svého kém&ho tvaru. Zakladni
stavebni jednotkou kosti je vazivo nebo chrupawtara se tzv. osifikaci (kostrétim)
prenenuje v kost. Samotného procesu osifikace &estini dva typy butk, a to osteoblasty a
osteoklasty.

Osteoblastyprodukuji mezibu&nou hmotu - vldknitou (kolagenni vlakna) i amorfni
(proteoglykany). Osteoblasty jsou nejprve uloZeayavrchu tvéicich se tramta lamel, ale
postupi se "zabudovavaji" do novottené kosti, ktera mineralizuje. Z osteoblaseé stavaji
kostni buiky - osteocyty** Bauer a Griiber uvadi, Ze podstatné u Ol je zpathakfikainich
procesi, tzn. osteoplastick&innosti, tvorba osteoblast jejich zvapeng&ni a gestavba
primarnich osifikanich produki. O nedostaté funkci osteobladtjsou geswdéeni takeé
Bamberg, Huldschinsky, Klereker, Esch, Loeschetif@rEnggeldt, Grebe a daféi.

Osteoklasty jsou velké biiky az s padesati jadry. V rostouci kosti jsou pow
pocetné, v dosflé kosti tvai asi 1% populace kostnich hikn Osteoklasty produkuji
enzymy, které degraduji kost vznikloé primarni osifikaci a uvaluji tak prostor pro vznik
lamelarni kosti. Tyto hiky se uplatuji cely Zivot @i prestavie kosti - uvohuji prostor pro
now tvorenou kostni tki& P prestavié kosti dokaze jeden osteoklast "likvidovat" az 150
osteoblast.’®

¥Bayer, M. 2009¢. 2, rasnik 14

4 http://biomech.ftvs.cuni.cz, 10.02.2013
** Alker, 1963

'8 http://biomech.ftvs.cuni.cz, 10.02.2013



Kost je povaZzovana za Zivou tk&orenou ngkkou bilkovinou zpevénou slozitymi
mineralnimi slodeninami. Tyto slodeniny gedstavuji cca 60% objemu kostni tkaa
zbytek, tzn. cca 40%, tvbkolagen'’

Zdrava lidska kost ma Zlutobilou barvu a sklada s&ostnice (periost), kostni tkn
endosteu a kostnieis.

Okostnice (periost) pIni kryci funkci a dale se stara o zasobovanitrikotkare
kyslikem a Zivinami, umaitije riist kosti do &ky a je ndpomocnéiphojeni zlomenin®

Kostni tkan je ctlena na hutnou a houbovitou kostniitk@iicemz hutna kostni tka
je ozn&ovana jako ostedny (Haversovy systémy), kdy oka@@dého sedu ostednu jsou
uspadadany destky obsahujici kolagenni vlakna. Houbovitou koskdini prochazi hustatsi
cév a neri (tzv. Haversovy kanalkyy

Endosteumpripomina svou stavbou okostnici a vyznanse podili i hojeni kosti?°

Kostni dien je posledni vrstvou tweci kost. Jeji hlavni funkci je tvorba vSech

krevnichgastic ¢ervené krvinky, krevni desky, apod.)*

keosini divei
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o A "
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~ Ty,
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Obrazek 1 Vniténi stavba kosti (p‘evzato z http://www.kme.zcu.cz)

Zakladni stavebni hmotou vSech pojivovych tkarkgiagen, coz je skleroprotein, ve
vodk nerozpustna bilkovina. V kolagennich vlaknechldadaji mineralni latky. V genu tvb

kolagen trojitou spiralu, tzv. tropokolagen. Ztratasti této spiraly je i¢inou vzniku

' http://lomivky.webnode.cz, 10.02.2013

'® http://lomivky.webnode.cz; http://www.kme.zcu.cz
' http://www.kme.zcu.cz, 10.02.2013

%% http://www.kme.zcu.cz

*! http://www.kme.zcu.cz
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onemocini. Na nize uvedeném obrazku lze &idozdil v kolagenu zdravéhdloveka a

¢loveka trpiciho Ol.

Obrazek 2 Struktura kolagenu u osoby trpici Ol a osby zdravé (prevzato z http://lomivky.webnode.cz)
1.4 Jednotlivé typy

Klasifikace je obtizna, a to zejménaiwddu, Ze piznaky jednotlivych typ se liSi od
loveka k&loveku® a to i mezi lidmi se stejnym typem Ol nebo i v carfedné rodiny?® Je
tieba brat naddomi, Ze piznaky jednotlivych typ jsou pouze orientaim vymezenim, tzn.,
e ne vdechnyifznaky mustlovak, nag. s typem | Ol, vykazovét

Jak jiz bylo uvedeno vySe, co se klasifikacgetyje nyni pouzivana klasifikace podle
Sillence, ktery rozliSuje typy | — IV, kdy typ | & je typ autozomal& dominantni formou
(tzn. je obsaZen na nepohlavnim chromozéma)typ Il a Ill je autozomath recesivni
formou?® Co secetnosti tge, Dungl ve své publikaci uvadj: Cetnost kolisa geograficky.
Silenaiv typ | je nefastjSi a kolis& od 2,4-4,7:100 000 potpdyp Il se vyskytuje &tnosti
1-2:100 000 Zi¥ narozenych &i, typ lll a IV jsou vzac#si”?’ Dalsi ¢asto pouZivanou
klasifikaci je @leni podle Shapira na Osteogenesis imperfecta kiageA a B a
Osteogenesis imperfecta tarda A &B.

V tomto odstavci se zaffime na dleni podle Shapira. Do typu congenitaraéi diti,
kterym vznikaji zlomeniny idmo v dtloze nebo fi porodu. Kongenita A je podtyp, kam

2 Dungl, 2005, s. 288

2 http://www.oif.org

2 http://www.oif.org

% http://slovnik-cizich-slov.abz.cz
%6 Dungl, 2005, s. 288

" Dungl, 2005, s. 288

%8 Dungl, 2005, s. 288
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spadaji dti se zkracenymi kafetinami, se zlomeninami hrudniho koSe fehkou lebkou.
Tyto deformity jsou tak zavazné, Ze sétidodi mrtvé nebo umirajiésné po porodu.
Kongenita B je podtypem, kam spadagitids dlouhymi kostmi, které maji normalni tvar,
nejsou patrné deformity a zlomeniny hrudnikéed®oze jsou iiznaky zavazne, & s touto
formou @ezivaji, jsou schopny pohyb¢tginou na voziku. Typ Tarda zahrnuj&idkterym
zlomeniny vznikaji po porodu. Tarda A je podtyp maljici dti, u nichZz zlomeniny vznikaji
po porodu, ale do Zatku chlize. Tarda B je naopak podtyp, kam spad&ji d nichz vznikaji
zlomeniny roviZ po porodu, ale aZ po té casmau chodit?

Nyni se zaréfme na Sillencovodeni.

vriN s

dominanti dgdicny, ¢asté jsou i zcela nové mutatleTvori asi 50% z celkového ptu osob
13

trpici OI°" Christian-Michael Alker ve své dizettd praci oznéuje tento typ terminem
Lobstein. Dale uvadi 3 charakteristické symptontgrjmi jsou napadnosti naigh, dale
v oblasti sluchu a také na stavkosti*? Kolagen ma normalni strukturu, ale je ho #én
lomivost kosti je vyraznaipdevsim ped pubertou, vitsledku fistu, po dokoeni fistu jiz
nejsou zlomeniny takasté, deformity kosti jsou minimalni, typicka je an® a&ni kélimo
(sclera). VySka je normalni nebo mirnizsi. Problémy, které vznikaji wisledku tohoto
typu, jsou pedevdim opoZthi vyvoje motoriky, nezbytnost ochrany p&g® dale ochablé
svaly a nestabilita kloub® MiZeme se setkat slénim na podtypy la, je? je forma bez
projevi poruchy zubni skloviny (tzv. dentinogenesis imeetd), a Ib, ktery ma poruchy
zubni skloviny® Co se léby tyce, zandiuje se pedevsim na zvySeni mobility, zvySovani
svalové sily a snahu o zvySeni kostni hmoty. Aplike gedevsim fyzikalni terapigasné
intervertni programy atuzné druhy cueni (od protahovacich cvik pies plavani, az po
aerobik pro Ol). Spolu svyraznym pokrokem ve fdtatagické I|€b¢ (pouzivani
bisfosfonat, i kdyZz u tohoto typu se tatocléa nedoporéuje) i operénich technikach

(nitrodretiové Hebovani) ma ceeni pro osoby trpici Ol jeststsi vyznam a lepsi vysledKy.

29 Dungl, 2005, s. 288

% Bayer, 2011, http://zdravi.e15.cz
3L http://www.oif.org

%2 Alker, 1963

% http://www.oif.org

% Bayer, 2011, http://zdravi.e15.cz
% Dungl, 2005, s. 288

% Bayer, s. 1
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Typ Il je nejzavazgsi formou a dti se obvykle narodi jiZ mrtvé nebo umiraji kratce
po porodu’’ MiZeme se setkat také s ozeaim Vrolik. Christian-Michael Alker udava
getnost vyskytu zhruba jedno onemaehna 21 000 &i.%8 Ol Il typu vznikd novou mutaci
typu | na genu, jeZ je zodp&iny za tvorbu kolagenti. Dalsi fFicinou miZe byt rodéovsky
mozaicismus.( Mozaicismus jsou &wnebo vice bunych linii v jednom organismu.
V&echny buiné linie pochazi ziyvodrs jednoho oplodéného vajéka, tzv. zygoty)° Dt
mivaji nizkou porodni hmotnost, deformity a zlonmgndlouhych kosti, dale se zlomeniny
projevuji v lebce nebo na obratlich¢r® kélimo je obvykle tma¥ modré nebo Sedé.¢h
s timto typem maji nizkou porodni hmotnost, problérespiraci vikledku nedostate¢
vyvinutych plic. Ritomna niize byt i makrocefalie (tj. velky obvod hl&ky novorozence§?
Vzhledem k tomu, Zedinna I&€ba neexistuje, zafiujeme se fedevsim na stanoveni spravné
diagndzy, pé o respir&ni a okkhové komplikace a samiwme také psychickou podporu

rodiny, ktera je zvlastdilezita*?

Typ Il je nejeZSi gezivajici formou. Stugekiehkosti kosti a frekvence zlomenin se
hodre liSi. U tohoto typu je naruSen kolagen typu I,rkt¢e v kostech fitomen jak ve
Spatném slozeni, tak ve snizeném mnozstvi ve tkaiento typ neéjaseji zpasobuje nova
dominantni mutac& U novorozent s diagnostikovanou Ol lll. typu jsou typické zkeaé a
zkiivené kortetiny, mtkka lebka, kosti se vyra#nlamou a pateje rovrsz zkivena
Vyjimkou nejsou ani zlomeniny obrétl skoliozy a deformity hrudniku. Dale jsou pro
novorozence &né problémy s respiraci a polykanim. Hl&@véka je vyrazg vetsSi oproti
zbytku €la, oblicej ma charakteristicky trojuhelnikovy tvar¢ro bélima maze byt od bilé,
pies jemi namodralou a? po fialovou nebo Seddwe Wwtsing piipadi se vyskytuje
dentinogenesis imperfecta (porucha zubni skloviby)ezitym Ukolem pro osoby trpici touto
formou Ol je pedevSim spravné dasovani ortopedickédby v podols oper&niho zakroku,
ktera spoiva v tzv. nitrodenovém Hebovani, dale snaha o minimalizaastych fraktur,

monitoringu respirénich probléni a pgredevsim podpora a pomoc roglipostizeného Ol,

37 http:/lwww.oif.org

*® Alker, 1963

* http://www.oif.org

% http://wiki.medik.cz

“! Bayer, 2011, http://zdravi.e15.cz
“2 Bayer, 2009¢. 2, ranik 14
“3Bayer, 2011, http://zdravi.e15.cz
* Bayer, M, 2009¢. 2, ranik 14

“5 http://www.oif.org
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zejména v prvnim roce Zivota. dl#a je provadna pomoci bisfosfonét dale se souisd’uje
na rozvoj sociélnich dovednosti, nacviku &ilinosti a zvyseni svalové hmdly.
v pasmu lehkych zlomenin, podabfako u Ol typu | nebo naopak se mohou pohybovat
v pdsmu &Zkych acastych zlomenin, stejrjako u typu lll. Diagnoza fiZe byt provedena jiz
po narozeni, ale jsouipady, kdy je Ol typu IV diagnostikovana az v dpkdy di¢ zaine
chodit. Rist je v pasmu mirného az zav&giho opozdni, coZ je jeden z faktdr jak
odligime typ IV od typu f’ Rovns? dochazi k zakveni dlouhych kosti, ovéem v mensiieni
nez u Ol typu lll. Sclera je épmirné namodrald, s postupentku prechazi do bila, dalSim
piiznakem mohou byt zlomeniny dlouhych kosti, skoliomestabilita vaz a miZze se
vyskytnout i dentinogenesis imperfecta. V souvislg@sdentinogenesis imperfektaigeme
rozlisit podtyp IVa, u kterého se porucha zubnosily nevyskytuje, a podtyp IVb, u kterého
je typicky vyskyt poruchy zubni sklovir{y.Co se ddi¢nosti tie, jedna se o autozomalni
dominantni ddi¢nost, tzn., Ze &Sina onemoai vznika zcela novou mutaci genu. Struktura
kolagenu je rovéZ defektni, stejjako u gedchozi formy. Léba je zansiena pedevsSim na
minimalizaci zlomenin, navySeni kostni tkaa svalové hmoty, dalSi z&bheni je na oblast
socialniho Zivota, nacvik sebeobsluznyghnosti a steji jako u vySe uvedenychripadi,
pomoc a psychickéa podpora rodiny takto postizeody®

Mikroskopické studie prokazaly, Ze existuje pogshka lidi, jez by se podle projév
dala z#adit do kategorie 1V, ale jejich kostni hmota vykeaala jiné sloZzeni. Vigsledku této
studie byl do Sillencovaéteni gidan typ V a VI. Gilezitym poznatkem je, Zze u Zzadného
ztichto tym nejde o deficit kolagenu typu®l a jejich diagnéza vyZaduje rozbor
histologického vzorku kostni tk&n*

Typ V predstavuje formu sedre zavaznou. Je velmi podobny typu IV co se kostnich
deformit a zlomenin %e>? Osteologicky bulletin uvadi, Ze: ¢asto dochazi ke kalcifikaci

)53

interossealni membrany mezi radiem a ulnkaost loketni)’?, coz vyznamhomezuje roteni

“5 Bayer, 2009¢. 2, ranik 14

* http://www.oif.org

** Dungl, 2005, s. 288

* Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 52
*% http://www.oif.org

> Bayer, 2009¢. 2, rainik 14, s. 52
>? http://www.oif.org

%3 http://slovnik-cizich-slov.abz.cz
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pohyb gedlokti.“*Onemocgini ma dominanthdsdicny podklad a odhaduje se, Ze jej ma 5%
mirné aZz stedrt zavaznych ipadi s OI>°

Typ VI je vzacnou formou onemogm. Vzhledem a fiznaky je podobny typu IV.
Charakteristicka je poruSena mineralizace, kterdizeme pozorovat v bioptickém vzorku

V roce 2006 byly identifikovany dva recesivni typy, typ VIl a VIII. Na rozdil od
dominantg dédicnych typi, recesivni typy nezahrnuji mutaci kolagenu typwysledky
ukazuji, Ze u recesivnich tygsou viditelné projevy mutaci genu CRTAP. Recesferma se
tyka osob se smrticiézkou a stedni formou onemoeni. Frekvence je pra¥godobré mérg
nez 10% osob trpicich Ol. Co se prgwodobnosti tye, rodte s diétem, jez ma recesivni
formu OI, maji zhruba 25% Sanci, Ze jejich dal$§ dude taktéz trg Ol.

Typ VII se v mnoha ifpadech podoba vzhledem a symptomy lidem s typem VI
Mohou se také podobat osobam s diagnostikovanymmyih s tou rozdilnosti, zegtl maji
bilé aini bilimo, kulaté tvée a malé hlavy. Cca 10% osob s mutaci genu CRTABfedre
tézkeé kostni dysplazie (porucha vyvoje nebstu projevujici se utlumenym nebo odchylnym
vytvaienim stavby da, v tomto pipads kostiy’, jehoZ absence vede k letalnim (smrtelny,
majici za néasledek smif) (¢inkiam. Toto bylo prokdzano u vech doposud popsanych
pripadi.®

Typ VIII je podobny typm II a Il jak v symptomech, tak ve vzhledu, krérilé
sclery. Onemoaini je charakteristick&tkym ristovym deficitem a extréndmedostaténou
mineralizaci skeletu. Je igobeno recesivni mutaci genu LEPREL.

VySe uvedenélereni, podle jednotlivych tyfp, je presto velmi slozité, a torpedevsim
z divodu, Ze popsané symptomy jsou velmi variabilniiZa $e odclovéka kcéloveku.

V dusledku toho nelzeipsré stanovit progndézu a ¢éu zlomenin. Proto je stale do gedi
stawno ¢lenéni podle Shapira, na kterém jasmidime dobu vzniku, a fizeme tak Iépe

odhadnout prognézu a naordinovat nejlep$i moznthu @

> Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 52
> http://www.oif.org

*® http://www.oif.org

> http://slovnik-cizich-slov.abz.cz
%8 http://slovnik-cizich-slov.abz.cz
> Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 52
%0 http://www.oif.org

%1 Dungl, 2005, s. 288
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1.5 Lécba

Uplna l&ba v sodasné dob neexistuje, je zaloZenaiquevsiim na naprava
zmimovani giznaki onemocgni. Cilem je pedevSim snaha pomodailovéku prozit
plnohodnotny Zivot. Zakladem Gsmeé I€by je konzervativni lEba zangiena pedevsim na
fixaci vzniklych zlomenin, dale &ba operativni a ortopedicka a v dnesSni dgb jiz
vyznamnou slozkou i ta farmakologickd pomoci tzv. bisfosfoiatDalSim dilezitym
Cinitelem, participujicim se na G&mné I€b¢, je rehabilitace, dale také spravna Zivotosprava
bohata na vitamin D a vapnik, nebo uzivani komperiza ponticek ®

Pro komplexni diagnostiku je geba, aby byla osoba vysema Iékéem, jenZz ma
zkuSenosti s Ol, nedilnou st@sti je také osobni a rodinnd anamnéza a posléze ta
laboratorni vy$éeni doplné o RTG vyséeni®?

Nyni se zarétime na jednotlivé moznostidgy.

Lécba konzervativni je velmi dilezitou a Bznou formou. Jedna se o zafixovani,
pomoci sadry, zlomeniny, a tdgalevsim &ch kortetinovych. Pro pacienty s Ol je vhodné
pouzivat tzv. plastovou sadry misto séder klasickigomplikaci této I&by miZe byt sést ve
Spatném postaveni. To vede k omezeni hybnosticdtmy, zvySuje se moznost dalSi
zlomeniny a vyrazna je také bolestivdsV dasledku toho jsou u malycksd znehybgny jen
na dobu nezbythnutnou, u starSich paciénsou zlomeniny l&éeny konzervativé, pripadré
oper&né. U operéni |&by je ale vzdy nutné zvazit vSechny moziiélddky a posoudit, zda
by negativni dsledky nepevazily &inky pozitivni®®

Ortopedicka Ié&ba ma za cil napravu fipadré prevenci zlomenin. N&asgji spativa
v aplikaci titanovych febi vkladanych do dlouhych kosti. To ma za nasleddkogé
zpevreni kosti, tim paddem nedochéazi t&sto ke zlomenindm, a pokud se zlomenirec®
jen objevi, nejsou patrné kostni deformity. ®desgji se pouzivaji, pro tyto dely, tye
teleskopickeé, a to zistodu fiistu ditte. Tyee tak rostou spolu s diem a nemusi se za par let

66

ménit za &ts1%° Tyce kratké se pouzivaji spi$ «tid které maji kosti pli§ kratké a tenké&’

Ol ¢asto trapi vyrazna skolidza, ktera se s postupgku zhorSuje. Lé&ba je v tomto fipads

%2 http://lomivky.webnode.cz

® Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 52
® http://lomivky.webnode.cz

% Dungl, 2005, s. 291

% http://lomivky.webnode.cz

®" Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 53
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znané¢ komplikovana. Korzety seffiS nepouzivaji, a toipdevsim pro Spatnou snasenlivost
v disledku excesivniho (nadmmého) poceni® Dusledkem je rychlé zhorSovani Zaleni
patee, které vede k napraypomoci operac®,

Rehabilitace a fyzicka aktivita prospiva celkovému stavu osoby trpici Ol. Spravne
cviceni, které musi byt vzdy sestaveno na miru konki@tokE trpici Ol, zvySuje svalovou
silu, mize napomoci kigdchazeni kostnich deformit, udrzuje maximalni nooZmiru
pohybového aparatu.ti®zity je také spravny nacvik vstavani, sezenika technika stoje.
Cilem rehabilitace je zvySeni svalové sily a s simnvisejici mobility a pomocipnéacviku
sebeobsluznychinnosti’® Nejvhodr&jsim pohybem pro osoby s Ol je plavani, dale jenvel
vhodny aerobik, jenz musi byt, sanejme, prizpisoben konkrétni oseébs Ol. Diky ¢mto
cvicenim se zvysSuje @bova a respini funkce, a v tisledku toho mMze osoba dosahnout
zvyseni fyzické kondice napk chizi, jizok na vozikusi pé&i o vlastni osobd?

DalSi moznosti by je Iééba farmakologicka. Diive do této kategorie spadal&hé
nag. vitaminem C, magnesiem, dokonce pomoci anabdiitisteroid. Dnes jiz vime, ze
tato lI&ba je neefektivni. Néastji se v kategorii farmakologické aplikujecléa pomoci tzv.
bisfosfonati, coz jsou léky, které snizuji kostni zlomeninydee ke zlepSeni hustoty a
k omezeni bolestCim dive se tato ba aplikuje, tim je §3i pravépodobnost Us@nosti a
nasledného zlepSeni stavu.c¢hé se zavadi ipdevSim u typu Il nebo ip ¢astych
opakovanych frakturach dlouhych koStiBisfosfonaty mohou byt podavany dperoralr
(nag. alendronat) nebo intravend@znnjekci nebo infuzi (nap pamidronat). S podanim
pamidronatu se ffeme setkat zatim v USA, Velké BritAnii a Katadle podavan
intravendz®, negastji pomoci infuze, a jeho podani trva asi hodiny. Terapie pomoci
bisfosfonal se opakuje zhruba kazdydhadz Sest résial a trva po cely Zivot pacienta. ¢#a
je doprovazena nezadouciméinky, mezi €z seiadi tzv. ,cHlipkové giznaky” , tedy
zvysSena teplota, bolest kloula svail, nevolnost, fipadré zvraceni. Tyto fiznaky \&tSinou
do 3 dri odezni. Bed samotnym uZivani bisfosfofatzejména pakéth nejno¥jSich
(pamidronét, zoledronat), je nezbytné navstivithevéubniho Iék& a zkonzultovat s nim

% Dungl, 2005, s. 292

%9 Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 54
O Bayer, 2009¢. 2, ranik 14, s. 53
" Bayer, s. 1

2 Bayer, 2009¢. 2, rainik 14, s. 54
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vhodnost uZivani bisfosfonatPokud by se tak nestalo, mohlo by dojit po pakikiterych
druhi bisfosfonal k osteonekrézéelisti. Tento jev byl poprvé popséan v roce 2093.

Upravazivotniho stylu je také zadouci. Zdrava a vyvazena strava bolatataminy
je pro osobu trpici Ol nezbytnosti. JdaZité sestavit stravu tak, aby ve spolupraci sk
aktivitou pomahala k rozvoji svalové sily a omeazilaiko obezity. Doportuje se strava
bohata na vitamin D, vapnik, itk a zinek’*

"3 http://lomivky.webnode.cz, 06.12.2012
" http://lomivky.webnode.cz
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2 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY POSTIZENYCH

2.1 Historie a soasnost

Prvni zminky o osobach s postizenim najdeme pdytickém s¥té. Z toho vyplyva,
Ze jiz od prvopoatku je spolénost provazena postizenim &ep veSkeré usili o jeho
minimalizaci a s tim souvisejici utlavani osob s postizenim provazena bude aébbade
jeji sowasti”™ Diky tomuto pistupu osob nepostizenych k osoba&m postiZzenyiieme
spatovat fakt, Ze jiz od pradavna byli lidé bez postizeadazeni nad postiZzenou populaci.
Bylo to predevsim z @ivoda odliSnosti postizené populace ¢pwmje odliSnym vzhledem jfgs
rizné zgisoby komunikace, k@ mnohdy velmi odlisnym chovaniff.

Na rozdil od dneSnihofigtupu k osobam s postiZzenimazeme v pistupu z
historického obdobi spatvat uritou kategorizaci a snahuizaalit tyto osoby do skupin, které
bychom dnes ozidy za socialg slabé. Nejasgji byli tito lidé zatazovani mezi cizince,
chudé, tulaky apod. Dle Slowikad@eme historii vyvoje p#& a gistupu k postizenym
vymezit z hlediska periodizace, a to na stadiumrespni, charitativni, renesamho
humanismu, stadium rehabilitsi a socializéni, preventivi-integrani a inkluzivni.

Ve stadiu represivnimslo g'edevSim o vyloéeni osob s postizenim ze spwlesti, a
to nefastji formou usmrceni, ktera byla v tehdejSi dathna zdkonem.

Stadium charitativni bylo charakteristické ifstupem cirkve, ktera se snazila
postizenym pomoci. V tomto obdobi jsou zakladanynpreholnitady, jez se orientovaly na
P&i 0 postizené.

Stadium renesarkniho humanismu bylo zangeno na p& a pomoc o zre¢
postizené osoby,¢etné osob s mentalnim postizenim.

Stadium rehabilitaéni a socializ&ni je charakteristické pro obdobi ngejpmu 19. a
20 stoleti. V tomto obdobi zagaly snahy o propojovani vychovy, wéni a I€by. V tomto
obdobi niiZeme spabvat i snahu o rehabilitaci.

Stadium preventivné-integraéni si kladlo za cil pedejit postizeni jako takovéemu.

Dale jsou vidt snahy o integraci postizené populace & spolénosti.

S Titzl, 2000, s. 9
’® TitzI, 2000, s. 9
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Poslednim stadiem jgt&dium inkluzivni, které je charakteristické naprost&zbym
zalefiovanim postizené populace do spalesti.””’

Prvni naznaky socialniho postoje k osobam s postizanizeme nalézt ve starém
Recku, kde byla rifzena solidarita mezi nejbohat3imi a nejchud3iroddPné stanovisko
zaujimali i st& Rimané, kt& rozdavali chléb chudyrff Ve stedowku existovaly dva
piistupy k osobam s postizenim, a to postoj représktary gevladal az do iglomu 16. az
17. stoleti, a #edansky. V Keganském fistupu niizeme spdbvat kdeny prvni
institucionalizované p& o postizené. TehdejSi klastery a farnogstdptavovaly prvni
systematickou pomoc a podporu postizedyniTypickym pikladem bylo poskytovani
pristteSi a stravy cirkevnimi mniSskyiféidy. Také se fZeme setkat sekterymiiady, nap.
johanity, které pvodre vznikly s cilem chranit poutniky protigpadenim. Rowz mnissky
tad sv. Frantiskaifiimal chudé, pocestné, Zebraky apod. pod svouamelf

Na pelomu 16. a 17. stoleti vznikaji tzv. cechovni tetah, ktera fungovala az do 20.
stoleti. Tato bratrstva zalozZila sp&hg fond, ze kterého financovala dlouhodalemocné
osoby?®!

Teprve v polovig 19. stoleti byla tehdy nazyvanarema chudinska @@ upravena
legislativre. Jednalo se o soubor prav a povinnosti mezi obbiy&ateli obce. Rozviji se také
tzv. pastousky a systémdeeo potebné v podobtzv. stid. Ten spoival v tom, Ze se aané
obce dtidali v zaji§ovani obzivy a poskytovanitigtteSi chudym, dlouhodébnemocnym
apod®

V roce 1918 je primérni gé o postizenéipnesena z obci na rodinu. Chudinskéepé
je tedy brana jako posledni moznostgéAz po druhé sitové valce, roku 1948,tpchazi
pése z obci na stat a rovhje zrusen institut domovského pré&¥@rvni Gstav s ,vyhovuijici,
p&i vznikl az v roce 1910 v Liberci a poté v roce 3¥hamycesky ustav Jedlkuv v Praze.
Pritom snahy o vznik Ustavu, kde by byli chovanci&lagani, vedeni a podporovani ve snaze
ziskat zamstnani se objevuji zhruba od roku 1832. Tyto typkizeni podporovala nap
Marie Cervinkova-Riegrova, ktera vydala spis Ochrana claudpu&iné mladezé&*

" Slowik, 2007

8 Krejeitova, Treznerova, 2011, s. 23
" Krejeitova, Treznerova, 2011

8 Matousek, 2011

8 Matousek, 2011

82 Krejeitova, Treznerova, 2011

8 Krejeitova, Treznerova, 2011

8 Titzl, Praha 1985, s. 13
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Po roce 1989 doSlo k obrovskému obratu, co se pogayi sluZzeb a gé o postizené
ob¢any tye. Protoze byl legislativni ramec pro¢p® postizené nedostdtey, za&alo se
pracovat na nove legislativni Upgawa rovréz vznikda mnoZzstvi neziskovych organizaci
poskytujici péi a sluzby pro osoby s postizenfmDal$i vyznamnou poaitkou bylo gijeti
Standard kvality socialnich sluzeb spolu &jptim zak. 108/2006 o socialnich sluzbach. Do
doby, nez byl fjat vySe uvedeny zakonjgustavovaly Standardy kvality socialnich sluzeb,
pouze navod ke kontrole kvality jak celkového chadkizeni, tak kvality poskytovanych a
nabizenych sluzeb pro klienty. Zfaiku jej pouzivaly pouzeéktera zaizeni, v dnesni dab

maji povinnost se jimiidit vechny organizace nabizejici socialni sluZby.

2.2 Formovani osobnosti postizeného jedince

Osobnost kazdéhdoveka se formuje v fitbéhu celého Zivota jedince a ma na ni vliv
mnoho faktoli. Faktory misobici na vyvoj osobnosti jedinceibeme rozdlit na vnittni a
vngji. Tyto pak nizeme rozdlit jests na zamirné a nezammé®’ Nize popsané faktory jsou
u vSech lidi stejné, avSak u lidi s postizenifmgsi formovani osobnosti dité odliSnosti
oproti intaktni populaci a s tim souvis&g§i zvladanigchto stadii.

Mezi vnitini faktory fadime faktory biologické, kam spadénnost nerovové
soustavy, temperament, sebeitvd, a to jak usdomslé, tak neugdonelé, celkovy stupe
rozvoje jedince, povahové zvlastnosti apod. Dalgmtinim faktorem je geneticka vybava
jedince®® Neuwdomslymi neboli nezamynymi vnittnimi faktory jsou faktory
neuwdonelého sebeutw&ni osobnosti na z&kladprozitych situaci, zazitk naerpanych
zkuSenosti z rodiny apod. Jedna se tedy o faktktgré vychazeji ffmo z nitra daného
dloveka® K uvedom®lym vnitinim faktoim fadime pak zejména sebevhi a
sebevychovu. V praxi to vypada tak, deveék piejima a ztotokuje se s ufitou autoritou,
kterd ma na g urgity vliv, at’ u? je to vychovatel, ditel, socialni skupina apdd.

® Krejcirova, Treznerova, 2011

% Krejeitova, Treznerova, 2011

¥ vagnerova, HadjMoussova, 2003; Sikulova, KpB003
8 vagnerova, HadjMoussova, 2003; Sikulova, KpR003
* Sikulova, Kol#, 2003, s. 25

* Sikulova, Kol#, 2003
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Mezi vnéjsi faktory pati predevsim celkovyé&esny vzhled, dale vliv Zivotniho a
socialniho prosedi a také vliv vychovy' RovnsZ i tuto oblast roz&lujeme na za®rné a
nezandrné vrejSi faktory. K nezamrnym vlivam, které jsou zodp@dné za formovani
osobnosticloveka, fadime Zivotni a socialni praeti®® Ze socialniho progtdi méa pak na
utv&eni osobnostiloveka viiv predevSim rodina, posléze i vrstevnici a ostatni, Ik
kterymi di€ prichazi do styku. VSichni lidé, ke prichdzeji stlovékem do styku, v &m
zanechavaji uity vliv, a to tim, jak se Klovéku chovaji, co mu iikazuji, zakazuji, a dale
také vztahem, ktery k danémilovéku maji, a v neposledniac® mnozstvim a kvalitou
podrita, které mu poskytnott Celkovy glesny vzhled je dalsi strankou, kteréza zasadh
ovlivnit socialni interakce daného jedince a potafm jeho vyvoj osobnosti. Vzhled hraje
v socialnich interakcich nepostradatelnou roli Zgjmkvli prvnimu dojmu, ktery je v dnesni
doke tak moc dlezity. V takovém pipact stai jen mala odchylka od ,normalu”, nég@zlivy
vzhled, oslabeny svalovy tonus, zpomalené reakaml.ap jedinec je touto skuteosti
nenavratl poskozen v navazovani socialnich vatgh

Podstatnym faktorem podilejicim se na vyvoji a ocem formovani osobnosti
jedince je jeho vlastni aktivita. Mame tim konkegetma mysli reakce na &wvkolem, jeho
vlastni cinnost, jeho prozivani, reakce okoli. VSechny vygpsané hlediskafigpivaji
k sebehodnoceni, formovaniepistavy o soba sebewdoneni. Tento faktor Mze mit i
$patné interpretaci reakci okoli velmi negativipatb i vyvoji osobnosti daného jedinc2.

Je dilezité vzit v vahu také&asovou osuip vyvoji osobnosti jedince, ktera je nendén
dalezita oproti vySe popsanym fakéon. Casovou osou mame na mysli minulosftgmnost
a budoucnost daného jedince.

Minulost obsahuje vSechny prozité skéresti, a to jak pozitivni, tak negativni, a
interpretaci dané situace, tzn., to jak ji samrediv dané chvili chapal. Vii&hu vyvoje
osobnosti jeclovék stale konfrontovan se svou minulosti. Udalostieré dive pokladal za
vyznamné pro 9y vyvoj, se mohou postupeifasu ukazat jako ty mérdulezité a naopak
situace, které pro&n byly v minulosti nepodstatné, se mohou ulghu Zivota ukazat jako

situace, kili kterym ma jedinec problémy v titych oblastech Zivot&

* vagnerova, HadjMoussové, 2003; Sikulova, KpB003
*2 Sikulova, Kol#, 2003

» vagnerova, HadjMoussova, 2003

* vagnerova, HadjMoussova, 2003

% Vvagnerova, HadjMoussova, 2003, s. 5

*® vagnerova, HadjMoussova, 2003
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Pritomnost odrazi aktualni rozpolozeni, psychicky stav, aktivdaného jedince.
RovréZz se do ni promitd a stasré i méni prozivani vySe zmémé minulosti. Pro
postizeného jedince e mit kiItovy vyznam, protoZze na zakkadktualnich prozitk a
dosavadnich zkuSenostiige zrealizovat své sny, posiliivEru v sebe sama, ggomit si své
limity apod?’

Budoucnostje aspekt, na ktery je kladefirdz a je velmi dlezity pii Uvahach o vlivu
postizeni na danéhtoveka. Postizenglovék se musi kazdodearvyrovnavat se slozitymi
situacemi a limity, které mu postizenirasi. U lidi bez postizeni se na budoucnost népiohl
jako na vyznamny fakt. U lidi s postizenim je tatkut&nost chdpana jinakiedevsim
z hlediska moznosti zhorSeni zdravotniho stavuien souvisejici nutnostirphodnotit své
plany do budoucna. | tato skat®st miZze mit nemalé isledky na vyvoj osobnosti jedince,
pokud se s vySe popsanou skutesti nedokaZe vyrovnat &jmout ji takovou, jaké j€°

Z vySe popsaného textu je zcefajmé, Ze osobnostovéka se vyviji po cely Zivot a
jeji formovani zavisi na mnoha faktorech a udaldstéterécloveka kthem Zivota potkaly,

v jaké situaci se nachazi, ale také jakou ma gekwmtivybavu. Formovani osobnosti jedince
je také vyraz# ovlivnéno dobou, kdy postizeni vzniklo. To znamena, Zakjise bude chovat
a pistupovat k okoliclovek, ktery se s postizenim narodil, a jinalovek, ktery postiZzeni
ziskal v pibshu Zivota®®

Vrozené postiZzenipredstavuje pro jedince namjSi situaci. Neznamena to vsak, ze
by se jeho osobnost vyvijela podle jinych kriténiz osobnostlovéka zdravého. Ve vyvoiji
dochazi pouze k par okam#ik a meznilim, které ma jedinec s postizenim ztizené. V praxi
se jedna nap o zpomaleny nebo komplikov&ai vyvoj, miZze dochazet k probléim
v socialnich vztazich, od narozeni omezuje postige¥nosti di¢te a postoj rodiny k diti
muze byt roviZ narusSen. Pozitivem, da-li se to tak nazvat, viéhe postizeni je skuieost,

Ze jedinec je na tyto situace zvykly jiz od nardzem proto se &nym situacim lépe
piizpisobuje a nejsobi mu takovou miru frustrace jaklmvéku, ktery postizeni, a s nim i
uréity druh omezeni, ziskal véhu Zivota. Neni to vSak pravidlem, vzdy zaleZi na

osobnosti jedince, prasdi a zpsatku fedevsim rodie, kterd ma na jedince nemaly Vit

%7 vagnerova, HadjMoussova, 2003

% vagnerova, HadjMoussova, 2003
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Ziskané postizenineklade tak vysoké naroky na oblast vyvoje jediMys/oj jedince
probihd& ¥tSinou bez jakychkoliv odchylek aZz do doby, kdyd#ojk postizeni. Naopak je
v této situaci velmi obtiznéripeti a smieni se s aktualni situaci a omezenim, které postize
prinasi*®* Oznameni neiiznivé diagnézy byva pro osobnasoveka velkym SokemClovak
upadé do stavu bezmoci, frustraéasto ma pocit, Ze ,prohrdl”. V této fazi si nenhgpen
uvédomit své moznosti by a dalSiho postupu. V této fazi j@lefité zmobilizovat sk
zdravy rozum a snazit se nevysadit zechabtého denniho rezimu alespo té mfe, jakou
situace dovolujé® Je to dleZité fedevsim z hlediska nahledu a gl budoucna, které
jsme popisovali vys&>?

To, jak ¢lovék vnima sam sebe, je rasin velmi dilezité ve vztahu formovani
osobnosti jedince s postizenim. Pokud jedinec 8Z@msm neakceptuje svéla a predevsim
sebe takoveho, jaky je, ma to za nasledek Spatmézaeani socialnich vztahcoz se
nasledg odrazi na jejich kvalt To stejné plati i u otdzky vyrovnani se s postitte Pokud
se s postizenim vyrovna aijme danou skutaost, nemusi byt zémy v osobnosti tak
ocividné, jako kdyZ si vzniklou situaci népousti a pouZiva typické tnikové stratetfe.

Presto Ze zvyzkumu vyplyva, Ze se zhruba 50% lidélesnym postizenim
pfizpasobuje ztizenym Zivotnim situacim tak jaké&tSina zdravé populace, jaildzité mit
neustale na patti, Ze kazdy jedinec,tauz dosgly ¢i dité, vnima své postizeni jako ditly
druh stresu, uzkosti. Je tedy nadmitiedité, aby se ke kazdému jedingigpupovalo zcela
individualné v takové mie, jakou sam vyzaduje, a tdepdevsim z toho i/odu, aby se

doséahlo co nejlepsiho psychického stavu a s tifespvality Zivota osoby s postizentff.

2.3 Postizeni jako nara@né zivotni situace

PostiZzeni neoddiskutovatélifadime mezi nakmé Zivotni situace v Zivétjedince.
Aby jedinec tuto &Zkou situaci zvladl, ma vybudované tzv. coping tsggee. Jedna se o
vzorce chovani, kter&loveék uplatiuje pra¥ v nar@nych stresovych situacich, jakou

piitomnost postizeni bezpochyby *f8. Nicmére i v tomto ohledu jeieba brat tetel na

1% vagnerova, HadjMoussova, 2003
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individualitu kazdéhctlovéka. Dva lidé mohou tutéZz nebo podobnou situaci abiatela
odliSré. Pro jednoho ri#e byt skut&nost postiZzeni, tauz ziskanéha@i vrozeného, natolik
zdrcujici, Ze upadne do apatie, Uniku, a pro drahjétdince niZze byt roviZz zdrcujici, ale
dokéaze se s ni vyrovnat lépe a rychleji. VSe zavisigenetickych predispozicich, vyckpv
roding, prostedi, ve kterém jedinec Vista, jeho frustiani toleranci apod®’ NejdileZitsjsi
pro Zadouci zvladnuti n&hoé Zivotni situace je socialniceni a pevazujici zkuSenosti.
V praxi se jedna o vychovné vzorce, které& dlitejima, reakce okoli, vztah radi a blizké
rodiny, rozsah defektu apdtf

Uvadi se, Ze prvnich 48 hodin odkhi diagnoézy je kritickych. Ehem této doby se
dostavi Uzkost, kterd znemozni veSkeré Uvahy @amni si mnoha moZznosti, které se
dloveku, i pres vaznou diagnézu, naskyts]i.Reakce na $ok, kterym je&eni pritomnosti
postizeni, se odlovéka kéloveku rizni. Kazdy jedinec pouzivaizné obranné reakce na
stresovou situaci, a to proto, aby si zachovaitam duSevni rovnovahu. dkdo ztrati viru,
jiny odmita gijmout realitu, zdi, chova se agresi¥n proZivA nesnesitelné pocity viny.
Obecrk mazeme tyto eméni reakce rozélit do dvou skupin. Prvni skupinou je anik, druhou
skupinou je pak Gtok™

Utok spada do kategorie aktivnich obrannych mechahisteré clovék pouziva pi
zvysenych stresovych situacich. Utokem se ov3enyslémtima agrese ve smyslu fyzického
ublizeni, ale takova agrese, ktera je vramci spolkych norem igatelna a kterou
spole&nost za danych okolnosti svymugobem akceptuje. Jedna segevsim o verbalni
agresi, upoutadvani pozornosti, negativismus a hiedénika, dale také identifikace a
kompenzace. Agresivita se vSakize projevovat také Utokem nxlité predmeéty, piipadre i
na lidi v okoli postizeného. DalSimiipadem aktivniho obranného mechanismu je agrese
obracena i vlastni osob, kterda niize mit Gzné podoby, od sebepoSkozovani az po
sebevrazdd!!

Unik je daldi kategorii obrannych mechanisrikteré seradi k pasivnimu zvladani
zagzové situace. V tomtoifpadt jedinec nevidi jiné smyslupln&Seni aktualni situace, a
proto voli unikovou strategii. Tato strategie odragela rezignovany postoj k dané situaci.

Unikovych strategii mamegkolik, jsou to gedevsim pofeni, potlgeni gipadré vytésreni,

9%petrova, 1995; Blatny, Balastikova, 2003
198\/agnerovéa, HadjMoussova, 2003, s 7
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racionalizace, regrese, rezignace, substituce rdifitace. DalSim fipadem niZe byt také
anik do nemoci, kterym si jedinec inbdiuje, pr& nemiZze danou situadieSit. RoviZ se
miZeme setkat s Uinikem jako takovym, hajttkem z domova, zaskolactvim apdd.

Nyni si pof'me gibliZit vySe popsané unikové strategie

Popreni je situace, kdy séloveék nechce fipustit now vzniklou situaci. V praxi to
znamena, Ze jedinec si nechadgppstit skuténost, Ze mu bylo diagnostikovano postizeni,
piipadré nemoc, a za vSech okolnosti se snazi chovat mazpisobem, na ktery bylipd
vznikem nové situace zvykhk?

Ve fazipotla¢eni vytésiuje ¢lovek nefijemné pocity a nezadouci emocecdami do
newdom;i

Racionalizacepredstavuje stav, kdy si jedinec snazi vzniklou sitwgswtlit pomoci
logického nahledu nage. To znamena, Ze 8loveék rozumow vyswitli a ospravedini gité
chovéani. Nap télesrg postizeny si absenci rehabilitdich cvilki zdivodiuje tim, Ze mu
stejre nepontizou ktomu, aby se pinpostavil na nohy, tim padem je celé ceni
zbytené!*®

Obrannym mechanismemute byt i znéna postoje, kterym jeegrese Jedna se o

e

e

mu vice vyhovovala, a on sdm se nemusel tolik sh&Zi

Rezignaceje postoj, kdy jedinec néekava Zzadneé zlepSeni situace. V této fazi je
¢loveék vetSinou apaticky, upada deézkych depresi a na jakoukoliv pomoc od okoli reaguj
nezajmem a pasivitou.

DalSi formou obranného mechanismu je forma, kdingadhleda nahradni uspokojeni
dosavadni situace. Tato forma je nazyvambastituci. MiZe se jednat aizné zisoby, jak si
frustraci z aktualni situace nahradit uspokojenimé poteby. Nap. télesré postizenylovek,
ktery mé Spatné socialni vztahy se svymi vrstevnikyem svého postiZzeni, sitbe tuto

114/agnerova, 2002; Vagnerova, HadjMoussova, 2003
113y/agnerova, 2002
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115 vagnerova, 2002
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skute&nost kompenzovat chatovanim niemych internetovych portalech, kde si snaz najde
pratele™"’

Identifikace slouzi gedevSim pro posileni seldedomi a umirdni bolesti a pocity
ublizeni, z dané situace. Jedinec #vlpstiuje vlastnosti 8koho, koho obdivuje, ifpadré
nékoho, na jehoZ misty se rad nachaz&t

Unik do nemoci je posledni formou Gnikovych obrannych mechaiisdedna se o
zanerné vyvolavani psychosomatickych probignkteré jsou pro jedincedasiodem, prd
nemize danou situadesit!*

VySe popsané obranné mechanismy jsou technikyg¢ kteohou ddasré ¢loveku
poskytnout tolik paiebnou udlevu a prostor pro vyrovnani se s novouraivaresujici situaci.
Nicmére je tteba davat velky pozor, aby se z obranného mechanm@stal trvaly postoj a
zpiasob chovani. V ogmém gipad mohou mit vySe popsané skiriesti patologicky dopad
na osobnost daného jedince. Aby dedeSlo této situaci, je nadmiruileZité snazit se
zachovat, i v tomtosZkém obdobi Zivota, sy denni rezim, snazit se najit si rozptyleni, nebat
se o starosti patit, at’ uz s @ateli¢i rodinou, a dofat sic¢as, ktery je tolik pdaebny pra¥ pro

zvladnuti této nané Zivotni situacé?®

2.4 Rodina a jeji vliv pro vyvoj ditéte s postizenim

Situace, kdy se rotk dozvi, Ze bude jejich dipostizené, je obdobim velkého stresu
jak pro rodinu, tak pro ditsamotné. Tato situace owuinje cely Zivot rodiny s postizenym
ditttem a je jedno, zda je postizeni vrozené nebo azéskde zcelaiejmé, Ze se jednd o
situaci, s niz se musi rodina vyrovnat a zaujmatitaistanovisko, coz se pagdodrazi na
stylu zvolené vychovy, fiistupu k ditti s postizenim, hodnotach rodiny, plado budoucna
apod. Proces vyrovnavani se s postiZzenigtedfirobihd v &kolika fazich a Ize jej ozid za
obdobi krize rodiovské identity. VySe popsané faktory se samjox odrazi i na vyvoji
osobnosti jedince, a to zejména z tohvatiu, Ze k ditti s postizenim bude rodina vzdy
pristupovat jinak a budou najrkladeny odli$né naroky ne? nadicela zdravé*

Reakce rodii na postizeni dite probiha zpravidla ve 4 fazich.
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Prvni fazi jefaze Soku a popeni je bezprosedni reakci na zcela n@kavanou
situaci, kterou narozeni postizenéhoétditbezpochyby je. Dochézi k naprostémieséni
piedstav a &ekavani rodit, dostavuji se pocity selhani jakozto &mjicasto doprovazené
pocity viny. Zalezi také na rozsahu postizeni. &piplati, Zecim je postizeni horsi, o to je
zprava o postizeni @die vice zdrcujici. Aby si byl rodlischopen zachovat alespoéjakou
miru duSevni rovnovahy, vzniklou situaci zcela pag nechce siffznat, Ze pra¥ jeho dit
bude postizerté?.

Faze postupného vyrovnavanje fazi, kdy rodie prekonali prvotni Sok, fgpustili si
skut&nost, Ze jejich dé je postizeno, a zali aktivineé shart vice informaci o moznostech
lécby, progndze déte apod. V této fazi vSak nejsodt$inou rodée s danou situaci j&St
natolik smfeni, a proto s€asto uchyluji k obrannym mechani®&m, které jsme popisovali
vySe. Typickou reakci je pak &udnik z dané situace,fipadré aktivni formaieSeni, tzn.
agrese?®

VySe popsana obdobi trvajizné dlouho. Zalezi to i@devsim na temperamentovych
vlastnostech rodi, frustrani toleranci, podpi@ rodiny a patel rodéu postizeného dite atd.
Jakmile je pekonano toto obdobi, nasledigze smlouvani Zde maji rodie snahu ziskat
pro dit alespa n&jakou ,vyhodu”, kdyZ uZ jejich ditnemize byt zdravé®*

Posledni jgaze vyrovnani a ijeti skute¢nosti. Je to obdobi, kdy se rad s danou
situaci smii a snazi se hledat moznosti, jakédNtco nejvySSi mozné i@ rozvijet, aby
skut&nost, Ze ma dité postizeni, fa na kvalitu jeho Zivota co nejmenSi dopad. Nefakv
pravidlem, Ze k této fazi dogjp vSichni rodte. Nekteri se v ptibéhu celého svého Zivota
nedokdzou srovnat se skdtesti, Ze se jim narodilo dis postizenim, a tim pademditikdy
negijmou takové, jaké jé*

Po gekonani poateini krize by n&¢lo u rodia postizeného dite dojit k zasadnimu
obratu, a to z pasivni role do role aktivni. Natekuost, Ze se pré&vjim narodilo postizené
dité, by nengli pohliZzet jako na své selhag#iitrest, ale jako na novy Zivotni Ukol. K tomuto
postoji dochazi zpravidla porgkonani vySe popsanych fazi. Toto obdohiZzenbyt pro
kazdou rodinuizne dlouhé, vzdy zalezi na prioritach dané rodiny gl hodnot, Zivotnich

zkuSenostech, tolik zrvané frustréni toleranci apod. Neni vyjimkou, Ze rodj jimz se
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narodilo di¢ s mnohem&Sim postizenim, se s touto situaci vyrovnavajhlejc a 1épe nez
rodice, které maji déjen s lehkym postizenim, niapehkou étskou mozkovou obrnotf?

Rodina ma pro vyvoj osobnosti &t zasadni vliv, a to zejména proto, Ze je prvnim
prostedim, se kterym dit pfichazi do kontaktu. Zarovie je rodina pro d& tim
nejpirozergjSim prostedim pro jeho vyvoj. Je velmiutkzité, aby se wthto p@&atenich
fazich nezanedbéavala vychovacétht a nevolily Spatné vychovné styly, protoZze vedker
interakce ditte s rodki jsou zakladem pro dal&ist, vyvoj a utvéeni osobnosti jedincé?’

Nyni se podrobgji zanmgtime na nevhodné vychovné styly, kterézemecasto vidt
u rodin, které vychovavaji dits postizenim. Musime mit vSak na @timzZe nevhodné
vychovné styly se objevuji i u rodin s&ém zcela zdravym, avSak u rodin &tht
S postizenim se s niZze popsanymi postupy setkavastg a rovreZz mohou mit na rozvoj
schopnosti a celé osobnosti jedince mnohem hopsEicdo

K nevhodnym vychovnym sty rodin s diéem s postizenim pét predevsim
vychova uzkostnd, rozmazlujici, perfekcionistigiételeni a zavrhujici.

Vychova uzkostnaje pistupem, kdy rode di€ zbyteéné omezuji a to i winnostech,
které by bez probléinzvladlo samo. Timto fistupem zbyténé ubiraji ditti moznost se
rozvijet po vSech jeho strankach &leait se do spol#osti. Tento postoj fikeme spdbvat
neiastji u postizeni, kde dochazi k nahlému &el@nému vykyvu zdravotniho stavu, hap
epilepsie, ztraty &domi apod-?®

Vychova rozmazlujici je obdobou vychovy uUzkostné. | v tomtdigadt rodice na
ditéti nezdra¥ Ipi, avSak ne ze strachu, aby se miconnestalo, ale spiSe avibdu vlastniho
~uspokojeni”. V takové rodi¥ se rodie snazi déti splnit kazdé pani, omlouvaji veskeré
jeho chovani a snazi sediithaprosto ve vSem vyheéu Ditéti je tento pistup podavan jako
kompenzace za jeho zdravotni st&v.

Perfekcionisticka vychovaje takova, kdy rodie naopak kladou na ditprehnané
naroky. Chgji, aby bylo alespve vSem nejlepsi, jeho pokrok byl rychly s minimanahou
rodiny i Iékad. V takovém prosedi se osobnost dfe nentize adekvaté vyvijet, protoze
dit¢ je stresovano pozadavky, které jstasto neurdrné jeho schopnostem adeplevsim

moznostent>°
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Protekéni vychova je dalSim z nevhodnych vychovnych gétyV této rodig nema
dit¢ Sanci k osamostaini a zéiazeni do spolaosti, a to z tivodu, Ze rodie vzdy vSe za dit
zaridi. Rodte jsou ochotni vynalozit veSkeré své sili i pfedky, aby dit dosahlo vSech
hodnot, které spol@ost povaZuje zaitkZité, bez jakékoli snahy ze stranystit***

Zavrhujici vychovny styl je poslednim z nevhodnych vychovnych &tylTato
vychova je uplatovana pedevsim v rodinach, kde se réglinesmiili s Zivotni situaci, kterou
bylo narozeni déte s postizenim. V takovémipadt dit¢ zcela zavrhuji, népdkladaji mu
dostatek poditu, tolik pottebnych k vyvoji, nehledaji moznosti a nerozviji gmhosti, které
se v di&ti skryvaji*?

DalSi problémovou oblasti ve vyvoji osobnosti fedi s postizenim @ixe byt zndna
postoji k ditéti s postizenim ze strany r@di Jedna seipdevsim o niZze popsané situace.

Potieba primérené stimulace je prvnim z problérn, na ktery mohou rode
v prab¢hu vychovy narazit, a torpdevsim v péatcich Zivota se svym dfem. V této situaci
se dostavaji gekavani na reakce a vyvoj &# ze strany rodii do rozporu se skutaosti.
Postizené dét nebude nikdy reagovat tak jako zdrave, tzn., Zsude reagovat na dity
podret tak, jak by vzhledem k jeho vyvojovému stadidlan maze byt apaticke, mit zpoZadé
reakce nebo nereagovaiibec. Casto v3ak std odlisny vzhled a skuteost, Zze se dit
s postizenim narodilo pravjim. To vSechno jsou situace, kter&Zzhy rodt nezna a
neproziva. V f@sledku toho se f¥e chovani rodii, predevSim matky, k diti zmenit.
Rodie pak niizou v takové situaci lehce ,vyhet” a pestat s détem komunikovat, podavat
mu dostatek poditi k rozvoji apod-*

Vzhledem k odliSnostem ve vyvoji #i¢ s postizenim mohou raei v pitibéhu
vychovy narazit ngpocit ztraty smysluplnosti a platnosti uritych pravidel. Zasadnim
problémem zde je té&h nulova informovanost o fpdpokladaném vyvoji jejich dite.

V takovém pipact rodice casto newdi, jakym zmsobem di vychovavat, jaka pravidla
nastavit a zda maabec smysl #jaké pravidla nastavovat, kdyZz je dits nej@tsi
pravcEpodobnosti nebude schopno dodrZovat nebiefgmtani nepochopi. Vysledkem je pak
naprosta rezignace v oblasti vychovy, ktera vedéwprk vySe popsanym nevhodnym

vychovnym styim *3*
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Potfeba citové vazbyje pro rodée velmi dilezitd. Neni vSak vyjimkou, Ze tato
potreba neni dostate¢ naphovéana, a to zid/odu postiZzeni, kterym dittrpi. VZzdy vSak
zalezi na rozsahu postizeni. Vysledkem je pak ma@rotrata zajmu o dit odmitani nebo
naopak nize dojit k upnuti se na dita protzovani ho ve vSech situacich a za vSech
okolnosti**®

DalSim problémem ifZe byt nedostat@é uspokojeni pétby viastni hodnoty a
spolatenské prestizeJak jiz bylo popsano vyse, narozengdits postizenim chapou rodi
jako trest nebo své selhani. DalSim problemeimenbyt Siroka viejnost, ktera détnegijme
praw z divodu jeho postizert®

Potfeba Zivotni perspektivy je posledni dleZitou potebou, ktera, pokud neni
naplrena, je znang¢ frustrujici skuténosti. Kazdy rodi sni o tom, Ze bude jeho &#tudovat,
po studiich se osamostatni, najde si vlastni bydidobrou praci, zalozi rodinu. U &i¢
s postizenim v3ak tyto vyhlidky nevypadaji té@Zzaw a neni nikdy zcela jasné, zda bude
dané di& schopné Zit samostdtia pgrestat byt zavislé na piérodiny. Vznikla situace je ze
strany rodttt hodnocena spiSe negattyia to zejména zidodu Spatné informovanosti r@di
od paatku narozeni dite s postizenimCasto v3ak neni situace tak vazna a Spatna, jal se n
prvni pohled jevt?’

Aby se pedeSlo vySe popsanym skénestem, je nesmiéndialezité dodrZovat, jiz od
pocatku stanoveni diagnozy, dqwe zasady a postupy, které jsou popsanyiznych
literaturach. Jedna sergalevSim o spolupraci rodiny, |éka zdravotnického personalu,
vychovnych instituci, ale i Siroké ¥egnosti, kterd s ditem Fijde do styku. Jedintak se

zajisti komplexni fistup a bezproblémovy vyvoj dié a jeho osobnosti.

135y/agnerovéa, HadjMoussova, 2003
136 yvagnerovéa, HadjMoussova, 2003
137yagnerovéa, HadjMoussova, 2003
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3 OSOBNOST FORMOVANA OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

3.1 Cile a vyzkumné otazky

Hlavni cil:

Zjistit, zda postizeni Osteogenesis Imperfectavomlivyvoj osobnosti respondentky.
Parcialni cile:

Zjistit, zda se da s postizenim Osteogenesis Imperiprozit kvalitni a plnohodnotny Zivot.
Vyzkumné otazky:

Ovlivnila ¢asta hospitalizace respondentku v jejim vztahu fcefa

Ovlivnilo postiZzeni Osteogenesis Imperfecta so¢iahtahy?

e

Ovlivnilo postiZeni vyvoj osobnosti respondentky?

3.2 Metodologie

Rozhovor

Technika rozhovoru se vyuZivéi gkvalitativnich i kvantitativnich fistupech. Rozhovory v
kvalitativnim zkoumani &sSinou provadi jedina osoba, na rozdil od kvartitéiho zkoumani,
kdy se pro skr dat od respondeitzapojuje vice tazatief*® U kvalitativniho rozhovoru
rozliSujeme volny, polostrukturovany a strukturoyazhovor. U kvalitativniho rozhovoru
rozliSujeme standardizovany a nestandardizovantyoner *°

Metodologii vyzkumu jsem zvolila metodu kvalitatino Seteni na zaklad
polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor probihplastedi Dasina saiasného bydlista
byl nahravan na diktafon. V rozhovoru byly pouzifsledujici otazky:

Ovlivnila ¢asta hospitalizace iyvztah k matce?

Méla jsi problémy, vlivem svého postiZzeni, s navamiwasocialnich vztai?

138 Reichel 2009, s. 1
139 Reichel 2009
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Muze ¢lovek trpici Osteogenesis Imperfecta navazat plnohagnpartnersky vztah zcela bez
problémi?
Muzeclovek s timto postizenim prozit zcela plnohodnotny giyako intaktni populace?

M¢lo postizeni dsledky na vyvoj tvé osobnosti?

Kazuistika — metoda analyzy dat — definice z literatury
Pripadova studie je jednim zigtupi kvalitativniho vyzkumu. Je charakterizovana okéecn

jako ,detailni studium jednohoipadu nebo &kolika malo gipadi“ *°

3.3 Popis respondenta

Osobni anamnéza

Jméno: Dagmar Maskova

Vék: 22 let

Vzdélani: Absolventka maturitniho oboru tggnopravnicinnost na SS pro TP GEMINI, po 3
letech studia na Fakaltsocialnich studii Masarykovy univerzity, obor psgogie a
Zurnalistika, studiumierusila a nyni poktauje dalkovym studiem na Metropolitni univeezit
v Praze v oboru Medialni a komunéka studia.

Zaméstnani: V sowasné dob je rekolik mésial zamgstnana u spotmosti Webnode.cz, jako
pracovnice zakaznické podpory.

Rodina: Rodie spolu se dtma jejimi sourozenci Ziji v malé vesnici SvitavkalLeatovic
v rodinném domy, ktery je vramci moznosti upraven tak, aby seém nmohla Dasa
(respondentka souhlasila s uvedenim jejiliestaiho jména v kazuistick&sti bakal&ské
prace) pohybovat co nejvice sama a bez pomoci.

V sowasné dob zZije DasSa v bezbariérové garsonce vdBrkam se po matusit
piesthovala. V by& Zije spoléné se svym fitelem a asistemim psem, ktery je ji velkym
pomocnikem, ale i ,pédékem” do nepohody, a bez kterého by si uz ngapredstavit Bzny

Zivot.

140 Hendl, 1997, s. 104
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3.4 Kazuistika

Déasa trpi vrozenou lomivosti kosti, tzv. Osteogendmperfecta, a to Ill. typem
tohoto postizeni. Jak je jiz v prvni kapitole tgwcace uvedeno, lll. typ Ol je n&fSi
piezivajici formou, dochézi zde k poruSe tvorby keragtypu | a je népstji zptusoben
novou mutaci genu. Hlava je opro#iu velka a vyznéuje se typickym trojuhelnikovym
oblicejem, @&ni bkilimo je WwtSinou namodralé a rovh dochazi kKastym zlomeninam
v disledku abnormakhkiehkych kosti.

Do Dasinych dvou let probihal Zivot téihbéZnym zpmisobem. Alespi tak BEznym,
jak to Dasin zdravotni stav dovoloval. R&glise snazili zji®vat nejtizn€jSi moznosti |éby.
Vzhledem k tomu, Ze informaci bylo opravdu velmilopéspiSe zadne, bylo slozité najit
n¢jakéieSeni. DalSiiekazkou byl také fakt, Ze veSkery zdravotni persowfstrach cokoliv
s DaSou dat, jednak z nedostatku informaci o tomto postizarpak také zidzodu, Ze ji uz
od narozeni nedavali doktmadtji na preziti. DaSa se narodila s polamanymi kostmi v celém
téle, okamzi¢ po porodu byla od matky odnesenadpryez jediné zminky, co sejd. Po
neustalém naléhani matky na doktory a sestry bgir@anatce pinesen papir, kde stalo, ze
se své dcery vzdava a dava ji do UstaviiépKdyz tuto skutinost matka radikathodmitla,
bylo ji bez veSkerych emoci&dno, Ze pokud si dceru odveze dgrbude mit doma kripla,
ktery se nedozije dvou let, bude hluchy a jeho koikace nebude Zadna. Vysledkem vSak
bylo rozhodnuti o podepséani reverzu a odvezeni @@$i. Sama D4Sa uvadjbo dvou let
ja si to nepamatuju. Da séct, Ze jsem po Spitalech v tu dobu moc nejez@itarre ovlivnilo,
bylo nejspiS to, Ze jsem nélen sourozence."Sama ale zamysléndodava, Ze absence
sourozeng byl spis fakt, ktery s vyvojem jeji osobnosti ak hesouvisel. Nicmémiazeme
v tom spatovat ugity zasadni bod, zejména z tohivddu, Ze veSkera pozornost jak ragi
tak dalSichtlenta rodiny, byla smifovana na Dasu a jeji postizeni a byla tiiigozaujata.

Od dvou let z&ala Dasa nemocnice naddbvat ¢im dal ¢astji. Dalo by seftict, Ze
tam byla vic nez doma. Zejména z tohofwatlu to bylo obdobi, které na ni¢ha velky
dopad, bohuzel spiSe negativni. Jak uz bylo vygeemno, zdravotni personal vesSkeré operace
odkladal, dokud to stav dovoloval. Dokita sestry ji brali spiSe jako kuriozitu nez jako
adekvatni pacientku. Bylo na dennimrdudku, Ze si Dasurpdavali z oddeni na oddleni,
jen aby se na ni mohli podivaiNikdo mi to nechce &dit, ale pamatuju si chvile, kdy siem
vozili mezi jednotlivyma kanceétma a prohliZeli si gnvSichni doktéi. Realr¥ si pamatuju,
Ze jsem fakt byla naha, ze pokladali vSude na ty studeny stoly. A ja jsenvaéa, kdo to
je, pra¢ me¢ tam odvezli.“ Podobnych z&zitkDasa popisuje vice. Nebylo nic zvlastniho, kdyz
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ji sestry i odvazeni na operaci nebo vy&eti nechavaly na chodbaékkat bez jakéhokoliv
vyswtleni. Ristup se rovnal diagnoze, kterowlimuvedenou v kat pacienta. Divka trpici
Osteogenesis Imperfecta, kteivdnebo poz#i skorti hlucha a jejiz intelekt je na takové
arovni, Ze neni dvod reco vyswtlovat. Tento pistup samozjmé Dasu neskutané
frustroval, jednak ze strachu, kam ji vezou a z&l@m® ni vrati, a zejména #vbdu, Ze jeji
intelekt daleko pesahoval intelekt zcela zdravychtid Je pece normalni, Ze malému it
vyswtlite, co se bude dit. Dasa nedatnic vic, nez dostavaly ostatnétid a to Ezne
vyswtleni aktualni situace. V momentkdy se Dasa n&ila mluvit, bylaiec jeji nejwtsi
zbrani: , Jakmile jsem se naifila mluvit, straS@ rada jsem sestry vytéla tim, Ze jsem se
s nima bavila jako dogth, a tak jsem taky c#ia, aby se ony bavily se mnouKoloto¢
operaci a pobytv nemocnici od dvou let nebral konce. Dagamava, Ze festo, Ze pro ni
pobyty v nemocnici a fiedevSim operace byly nesktnieé stresujici zalezitosti, nikdy se
nenechala od seste¢jakym zpisobem rozptylit a uklidnit,Uklid 7iovani spéivalo v tom, ze
mi sestra, v mych 7 letech, ukazovatadgoperaci, jak seath z rousky k&enka. S tim jsem ji
poslala do haje. Byla jsem djtkteré ch#lo, aby se s nim mluvilo a aby se s nim mluvilo na
urc¢ité drovni.* Jednim dechem dodava, Ze na ni tyetske triky nefungovaly, protoze uz
davno nebyla veéchto situacich détem. Tuto situaci vSak nikdy nevnimala a ani pedkt
nevnima negativh Ditétem byla ve vSech ostatnich situacich, ale pedstnemocnic ji
vychovalo k tomu, aby se chovala jako ddap

MensSi krize pisSla na Dasu zhruba v jejich 5 az 6 letech, kdyclpdaela seérii
naranych operaci. Tyto operace spmly ve vynéné drath za teleskopické te, kterymi se
zpewiuji kosti predevsim v dolnich kaetinach. Dasa popisuje, Ze se vtomto obdobi
nekolikrat stavalo, Ze se matka&ste pred operaci, ied ni rozbréela, coz ji Stvalo, protoze
méla pocit, Ze za tohle trapeniie pra¢ ona. Pray tyto situace ji vedly k mySlence, jak
sama popisuje, z@eni své maminky a svého tatinka, protoze onirgzaslouzi”.Na druhou
stranu ji také iritoval fistup rodét, protoze jak saméika: ,Kazdé die potebuje v tuhle
chvili maminku, ktera se za kazdou cenu rodba@ d¥ vtesiny poté, a ja jsem od wekala,
Ze v tom budespce jen trochu vic stagpmne.”

Dasa vzpomina ale i na pozitivni chvilky v nemodétic O tyto vzpominky se
zaslouzil pedevSim pan profesor Dungl, diky kterému se dnés[@akaze postavit na nohy
a dokaze i chodit, za coz je mu dodne&cwnd. KdyZ se nad tim mé zamysli, sama nevi,
pro¢ zrovna on je tim pozitivnim ve vSech zazitcichemocnic, protoze to byl prawan
profesor Dungl, ktery ji {sobil a byl zodposdny za bolest a trapeni ze vSech operaci,

kterymi si DaSa musela projit. Dasa ho vSak popigalko nesmiré citiveho a vnimavého
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¢lovéka, ktery se vzdy zajimal o to, jak se jeho paciefif, a nikdy na sabnedal znat
nervozitu nebo nejistotu z toho, jak operace dopadfzpomina si na jednu udalost, kdy ji
pan profesor Dunglifel navstivit po operaci a prohlasiMaskulenko, tys nam dala zabrat,
ty tvoje kostiky, aby @kdo operoval motylimaridlama a mdsichim svitem.“To byla mozna
praw ta skuténost, kterou DaSa postradala u svychdbgred operacemi.

Co se dtstvi jako takového t§e, nepodiuje Dasa gaké vyznamné omezeni, které by
ji ovlivnilo. Rodic¢e se snazili, aby mohla Dasa&at co nejvic ¥ci jako zdravé é&i a aby ji
nic nechyllo. Méla psa, jako mala jezdildasto na ifkolce, podnikali spoustu vylketa
s otcem dokonce jezdila na konichehBm dtstvi ji rodice pdidili choditko, aby byla
schopna samostatného pohybu. Jedinou chybu Dai#&jepa opomenuti a zanedbani
uvédomeni si vlastniho dla, vlastniho ja a s tim souvisejici vlastni intyniSama uvadi:
»Vvelky problém zptné vidim ve vnimangkesnosti a svyhala. VetSina lidi si udrzuje ufitou
intimitu a j& prosé, kdyZ jsem v situaci, kdy ngha, nemam na vybranou, musim se nechat
svliknout, musim se nechat dat na zachod, musimackat dat do koupelny vzit zpatky...a to
vSechno jsem sedta nauw’it v détstvi, starat se sama o svoiot to znamena, Ze ja jsem ja a
patii ke m@ tohle ¢lo, a to sem se absolétmenauila.” Souvisi to pedevSim s tim, Ze
v détstvi pomahala DaSe, skoro vzdycky, matka. Nebjdovgjimkou, kdyZz se ukaln jako
pomoc @i piesunu do vany, na zachod apod., ujal otec, kdy gatnoc byla Bzna je&¥
v Dasinych 17 letech. DasSa uznava, Ze jako formageo je to v p#adku, ale z hlediska
formovani jejiho ja, widomovani si vlastnihcilia, toho, Ze je Zena, by tato skinest uz
davno nensla byt: ,Moje mama nema problémy mi bez okbhejit, jeS¢ dnes, v mych 22
letech, do koupelny.“Nejednd se vSak jen o rodi stejny problém fGfeme vidt
v nemocnici. VSechny tyto skuieosti Dasi zasahuji do intimity a do jejiho soukfpooz je
hodre podstatna &c, na kterou by se &o myslet a respektovat ji. A to Zidodu, Ze sama
Dasa se pak ocitla v situaci, kdy Bdéla jak sama se sebou zachazet a zda se sdibeg v
zachézet smi, zda na to nemaji pravo jenom ti dRéle pak také zidvodu zachovani dité
intimity, ktera je patebna i v partnerskych vztazichiZzhava, Ze v tehdejSich podminkéach to
opravdu neslo jinak nez pomoci epunem do koupelny a z koupelny, ale nechape, sgo
rodice nezamysleli a nesnazili se to¢lad tak, aby jeji intimitu nenaruSovali. Sida dat
ru¢nik tak, aby na & dosahla. VSechny tyto vySe popsaréiysou \&ci, které se Dasacuaz
dnes, ve svych 22 letech.

DalSim problémem byl fakt, Ze §vprvni elektricky vozik dostala DaSa az ve svych
12 letech. Do té doby ji ro¢k vozili na k@are pro @ti s DMO nebo, poziji, na katére s jeji
sestrou, kterd je mladSi o 7 let. Sama DaSa smuttoproblému vyjailje nasledové ,Asi
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si dovedes fedstavit, jaky to je pro 12ti lety djtkdyZ potka spoluzaky ze zakladky, jak ho
veze maminka na K& s jeho o sedm let mladSi sestrou. Zase, jo, ygddoho, Ze ja sem
nemohla jinak, ale ne#to to tak bejt.“ Sice to jinak neslo, ale i podat vys¥tleni, pra@

to tak je, aby DaSa pochopila celou situaci a relyktavovana népemnym situacim, tauz

s vrstevniky nebo se samotnymi @@ se sebou samotnou.

V Dasinych 12 letechij$lo zasadni a zlomové obdobi, které ji ovlivnila dlouhou
dobu. Sebhlo se vic udalosti, které Dasu, dariee, srazily na kolena a znemoznily jakékoli
uvédomeni si sebe sama a gi@ii se s tim, jaka je a v jaké#let se nachazi. Prvni udalosti
bylo to, Ze si DaSa v tomtaku zaala u¥domovat odliSnost od svych vrstevailSpoluzaci
se ocitli ve ¥ku, kdy z&ali prichazet do puberty, Zali mit jiné zajmy nez je hrani na
mistnim Histi — jezdili do sousedni vesnice za kamaradykyhaa kluky a samadejmeé
provozovali i jiné aktivity, kterych se Dasa nemoiplnohodnot# Ucastnit. Vysledkem byla
postupnd izolace od vrsteviik uzaveni se do svého vlastnihodty. Sama Dasa to popisuje
nasledovi: ,Do tech dvanécti let to bylo v pohedbyla jsem pro spoluziky takova ta
panenka na hrani. Oni si dnwozili, se vSim mi pomahali, bavili se. To jserlamese
opravdu pocit, Ze tam pam, Ze jsem to ditmezi nima. Pak/sla puberta, holky zaly
chodit za klukama, jezdit na kole do vedlegdidy. To ja jsem nemohla...tim padem jsem
prisla o vS8echny kamarady a Zadné jsemdterh V tuto dobu se do Svitavky, vesnice, kde
DasSa od svych zhruba 5 let Zilaigiehoval novy soused. Tentovek se s Dasou a jeji
rodinou velmi rychle seznamil a ziskal si jejiciivéru. Od z&atku se netajil alternativnim
piistupem k medicih Tento I€itel slibil DasSe a jeji rodi# Ze pokud bude dodrzovat
piedepsané postupy, bude uzivatitér preparaty a bude @i, tak jak on ji pedepiSe,
nejenom Ze se Dasi zpevni kosti a nebudou séastib lamat, ale dokonce sliboval, Ze DaSa
vyroste. Tento vliv il na DaSinu rodinu i na ni samotnotkolik mésiai. Dosgglo to do
takového stadia, Ze tentdovek, zakazoval rodiim, aby divku odvezli do nemocnice
s €Zkym zapalem plic, protoze diky jeho nadani a pdan, které DaSa uzivala, se vSechno
do par hodin spravi, DaSi bude lip a potgdpu i tak dlouho éekavané vysledky. Po tomto
incidentu s nim rodinaiptrhala vesSkeré vztahy a vic s nim im&p do styku. | &ch par
meésial ale stdilo na to, aby to Dasi podrazilo, jak uz bylo paps&yse, veSkeré gdomeni
si a smieni se stim, kdo je, jaka je a v jaké#letse nachazi. Po celé svétsivi byla
udrZzovanda v tom, Ze tato situace je pouzé&adpna, pomijiva aiffchod tohotcatlovéka s jeho
sliby zazrak ji vtom jenom utvrdil. O to bylo srféni se s realitow#si a trvalo ji zhruba do
15 let. DaSa fiznava, Zze vtomto obdobi, tedy mezi 12. az 15emoktrpivala ¢Zkymi

depresemi, kdy byla schopnélmne bré&et bez dvodu. Tento stav trval it dny vkuse.
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Dokonce zazivala i stavy, kdy propadla do tak hkébdeprese, ZerpmysSlela, co by se stalo,
kdyby uctlala reco, co opravdu vi, Ze cely Zivot &ldt nesmi. Nikdy se vSak nejednalo o
situace, kdy by se Dasa élat zabit, byly to spiS stavy, kdy Dasa nechapaté pad’, pro
zrovna ona a pro ,N ¢kdy jsem ria pocit, to bylo par vtén, kdy jsem si fipadala jako
rybicka, kterou vrazili do ciziho akvaria. Ja jsem nqudla, kdo sem, co tadyldm...ja sem

si pripadla, jako bych se nedival@ima, ale wjak zevnit...jako rco rekde zavenyho,” fika
Dasa se zachmenym vyrazem affznava, Ze jestdnes ji pi vzpomince na toto obdobi
chyta panika. Do tohoto vSeho ¥id vyristat své dva mladsSi sourozence. Tim padem na nich
vidéla vSechno to, o co samarigha kvili svému handicapu. DaSa na toto obdobi vzpomina
takto: ,Nikdo newdél co se mnou. Ja sem takova dokazala byt faat ¥#i dny. Mama,

v krajnich situacich, vim, Ze volivala takovou itaktkdy né brala na nakupy, jako abych si
udelala néjakou radost nebo dto...coz jeden depresoidni darek je tamhleteftindcek

s Snekem - bliv pohod-...ten den si pamatuju naprosteepre” .

Po tomto strastiplném obdobiiflo obdobi mnohem poziti¢jsi, které pro Dasu
znamenalo velky zlom, ale tentokrat zlom k lepSimioto obdobi z&alo @i nastupu na
stredni odbornou Skolu prelesre postizené GEMINI v Br& Tato Skola nebyla vSak jen pro
télesré postizené, ale i pro Zaky téimzdravé (nap osoby s epilepsii, jinou chronickou
nemoci apod.). Byli tam tedy i Zaci, Ktdyli minimalrgé nebo téns¢ vibec handicapovani,
coz bylo pro Dasu idealni vzhledem k tomu, Ze nlaltty zdravych spoluzakbyla zvykla
od zakladni Skoly. Skolu si, z toho méla co bylghnala sama, a to zejména pro to, Ze nebyla
Cisté jen pro postizené. C¥a mit mezi sebou spoluzéky, Kt¢ pomiZzou ,nist” a zlepSovat
se, a ona nebude ta, kterd je z kolektivu ta dabcaytra a tim padem je tou motivaci pro
ostatni. PestoZze obdobi #&dni Skoly bylo pro Dasu pozitivnim ve vSech oh@dgesama
piiznava, Ze z ptatku to byl pro ni absolutni ,S0k” a adaptaci navé@@rostedi zvladala
pomaleji. Jednak zisvodu, Ze kolektiv nebyl sloZzen pouze ze zdravydmjg, ale byli tam i
jedinci postiZzeni, a to vizné mfe, od lehkého az pézké €lesné postizeni. DalSim fivbdi
byl fakt, Ze v momegt kdy se D&Sa ocitla v novém a pro ni v té dm$e cizim prostedim,
musela skict 0 pomoc sama. To znamena, Ze muletaco nezvlada, jak s ni maji sprévn
zachazet, aby ji neubliZili, zkratka pozadat o pongko takovou,Bylo to o tom, Ze jsem si
tu za‘ala uwdomovat, co zvladnu sama, co chci zvladnout sama @ezvladnu... a kdyz to
nezvladnu, tak wdomit si to, Ze... je Julka zapoetlivd, kter4 vzdycky odeSla, kdyZz mi
pomahala teba na zachod a nechalaentam a ja si vtu chvili musela poradit sama,”
vzpomina s usivem Dasa. Jednalo se o kazdodenni situace, vecktsrynusela Dasa sama

poradit a hledat alternativiéSeni, kdyz zrovna nebyl nikdo, kdo by ji pomohjtoTsituace ji
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vSak nadily postarat se sama o sebe s minimalni pomoci,ocefuje dnes, kdyZ se musi
starat o0 domacnost, asistarho psa a Zzije sifielem. Nikdy se vSak nestalo, Zze by se DaSa
ocitla v situaci, kdy by ji nebyl schopertkdo nabidnout pomocnou ruku. Jak sama
s usmdvem na rtechika: ,vzdycky jste tam byli vy a byli jste vSichni pr@ mbyli jste tam
furt...to j& jsem ze zatku naprosto nechapala...z ty zakladky se se mnow $kolu nikdo
nebavil.“ Jakmile se ale na nové priesti a lidi adaptovala, nasledoval strmy postupiuzh

a to ve vSech s#énech. Protoze sec¢hem studii na #dni Skole potykala hodnse
zlomeninami, nejvice pravé ruky, rida se diky tydennimu pobytu mimo domov odpoutat
od p&e matky, nebo, jak sama Das$ka, od vyvojového stadia odpoutani od &mat sukrg,

od kterého se #ha odpoutat Bhem dtstvi, coz si sama @domuje a vnima to jako &ity a
dost zasadni ,handicap” ve svém vyvoji. R&&rse natila, Ze bolest spojenou sdhkosti
kosti dokaze zvladat sama, bez toho, aby ji magka &tale nablizku, a Ze dokaze zvladat i
uréith omezeni, které Osteogenesis Imperfectmapi. DaSa si diky i&dni Skole si
vybudovala také silné socialni vztahy se svymiexstky, nadila se starat sama o sebe, Zit si
swvij zivot, ale s veSkerym komfortem, ktery ji intetnda kterém byla po celou dobu studia
ubytovana, nabizel. Pomoci asistentkyipaje a pomoci samotnych vrstevinikonce.
Samotna DaSa uzavira tuto etapu krdsnou vzpomimkkerd mluvi za vSe;Pamatuju si ten
den, kdy jsme vyrazily, ty,d8l a ja, do mdsta na nakupy a po cessi koupily nanuk...tehdy
jsem tirekla, Ze Ziju sy sen a vazato tak bylo. Tohle vSechno sem si vysnivala nkadé&

po ve‘erech, kdy mi bylo smutno.”

Po UspSné maturit a pijimackdch na Masarykovu univerzitu nastoupila Dasa na
Fakultu socialnich studii a zaf@a dvouoborové studium Zurnalistiky a psychologieto
obdobi ji na malou chvilku zastavilo a svymugpbem trochu vratilo 2p v ziskanych
dovednostech @é o sebe sama v kazdodennich situacich. DaSa déglopisuje, Ze&Zke to
bylo predevSim v tom, Ze i kdyZ se ji ofel/swt a udtlala velky krok do samostatnosti, bylo
tézké obdobi, kdy vystoupila ze ,zlaté klece intemiaktery ji sice nauil zvladat &zné
situace, ale, jak uz bylo vySe popsano, staldank dispozici, 24 hodin degn veSkery
komfort, ktery internat nabizel — od specialnichstpi, ges asistentky az po zdrave
spoluzaky, kt& byli vzdycky ochotni fjit s pomoci. Pestup na vysokou Skolu pro ni
znamenal osamosta&m v tom pravém slova smyslu. Najednou se ocitituaci, kdy na
vSechno #istala sama a sama se 0 sebe musela postarat,tgbratiéZnych situacich, nap
kdyZz se pokazila ploSina v tramvaji, a spolehnauwghradi na sebe, protozedh lidi, se
kterymi si rozundla a které mdla pri soke, bylo velice méalo;Na vysoké jsem se ocitla troSku

v obracené pozici oproti pozici, kterou jsem#lanna stedni. Na kolejich jsem bydlela

39



s Adélou, ktera byla taky na vozejku, a ja jsétree nevdéla, jestli po ni nizu chtit, aby mi
uvaila tieba caj nebo @co...vy ste naméba automaticky nabidli, jestli chcemeégim
pomoct, @co pinést, uvdit caj...Adéla ne, takze jsem se za@dautoto...naopak ja ji/eba
pomahat.”

Béhem stedni Skoly z&ala DaSa vlivem svého postiZerfighazet o sluch. Zalo to
postup® a nenapadn Zprvu ntla DaSa problém bavit se spoluzdkyterea postuph ji
z&inaly cElat problémy i hovory fes den, pokud to nebylovek, ktery mluvil hlasigji,
zietelre acelem k DasSe. ifes to vSak tuto skuteost Dasa nijak rfeSila. Riznava, ze to bylo
jednak z dvodu, Ze uZ byla na své spoluzaky zvykla, tak¥eéha, jak kdo mluvi, jakym
tdbnem, jak gestikuluje apod. Tim padem byla schap@iym zpisobem odezirat a zbytek si
domyslet, v pipac, Ze neslySela uptnvSechno. DalSimitovodem byl fakt, Ze si necia
sama upla priznat, Ze nedoslycha a uvazovat daipeni sluchadla. Jakmile al¢gifla na
vysokou Skolu, dostala se do slozité situace. Glbjgx kolem ni novi lidé, na které nebyla
vibec zvykla. Kazdy mluvil jinak, # jinou gestikulaci, sktefi mluvili potichu a je&t zady
k ni, Spatg vyslovovali. D4Sa se najednou ocitla ve svizeit@si, protoZe nedoslychala, ale
nechtla to ped ostatnimfict, Ze nedoslycha, coz dnes vidi jako velkou chyalyby lidem
okolo vys\tlila prosty fakt, Ze nedoslycha a aby s ni mlutak, jak ona pdebuje, uSeétlo
by to spoustu namahy jak ji, tak i okolitdd toho, pré ji trvalo tento problém zpracovat a
piijmout nedoslychavost jako fakt a s@st jejiho onemodami, vidi predevsim v tom, Ze se
s ni o tom doma nikdo nebavil a nedal ji ani mognratsy lidem kolem sebe vy&ila, jak na
ni maji mluvit, jak maji vyslovovat a ptdo vibec maji dlat tak, jak ona chcegV tomhle mi
hrozre podrédZzela nohy mama. Ne, aby nechalarict, Ze nedoslycham a vyit lidem, jak
se mnou maji mluvit, tak jim mama, bez myho souhtakla ona Spat# slySi, mluvte na ni
nahlas. Takze enn¢li naucit, rodice nebo kdokoliFict, Ze nedoslycham a Ze se mnou maji
mluvit tak a tak,”popisuje situaci DaSa. Navic ona népbtije, aby na ni ostatni mluvili
nahlas, pdebuje, aby lidé mluvili do @, ¢elem kni a aby spragnvyslovovali. D4Sa
problém shrnuje taktata rada lidem ¥ci vyswvtluju a myslim si, Ze to, Ze lidertivvys\itlis,
jak fungujou, pro tak sou, tak ohromhnapomaha k tomu, aby ti lidi tww pAjali takovou
jaka je." V bteznu 2011 podstoupila DaSa operaci ucha a v dulmstald naslouchadlo.
Tento okamzik byl okamzikem, kdy stipnala, Ze nedoslychd, &da se snazit s timéao
délat a celou situaci Zala zpracovavat, zvykat si ha ni a postup&su se s ni vyrovnat.
Postupemcasu pochopila, Ze branit se sluchadlu byla obrowskga, protoze je skiy
pomocnik, bez kterého uz by se dnes neobesla.&@nznava, Ze pro ni jeji nedoslychavost

byla takovym problémem, Ze kdyby ji néata CasteSit a srovnavat se s touto situagiko
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by si naSla partnera, se kteryn’téije. ,Jako kompenzaci za sluchadlo jsem si nechala
nastelit druhou nausnici do ucha a tim to pr@ hmslo,” uzavira s usgvem DaSa.

V prab¢hu prvniho réniku na vysoké skole éthla Dasa velky krok do samostatnosti,
a to tim, Ze sefpsthovala do vlastniho bytu. Dasa vzpomina na totmbbghko na dalSi ze
zlomovych obdobi;Doma jsemsekla, Ze jdu do vlastniho bytu a Ze je mi naprjstimo
jestli oni 7/eknou ne." Protoze rodie pochopili, Ze taieknou nebo u#aji cokoliv, DaSa se
stejre do svého bytu i@sthuje, nijak ji tento zasadni krok nevymlouvali. Hivametodu
kompromisu, kdy se s DaSou jeli na byt podivat. Byt prazdny, naprosto vybydleny, bez
jakéhokoliv vybaveni se starou rozbitou podlahouodie nakonec D&Si pomohli
s presthovanim, ale tégf cely byt si z&zovala a vybavovala sama. Rase zjistila, Ze je
naprosto bez probléimschopna zvladat domacnost, samostatny Zivot aowelkivot ve
velkoneste, kde n€la pratele, znamé, Skolu, katkiy. Toto zjiS€ni pro jeji osobu bylo velice
dulezité, protoZe ji vedlo k poznani, Ze ndpbuje mit neustale nablizku maminku nebo
tatinka, ale Ze je schopna siZkych situacich najiteSeni a poradit sama. Toto Zjiditpro ni
bylo dilezité i pozdji, kdyz za&ala navazovat partnersky vztah. Santarava, Ze bez
Zjisténi, Ze je naprosto schopna zvladat vlastni Zivgt,sb partnera nenaSla a ani najit
nechtla. Zarove priznava, ze byt a stim spojené samostatné bydéeiajSim snem na
seznamu, ktery si hédbdsSkrtla jako spkny.

Jak uz bylo nazri@no vySe, DaSa v séasné dob Zije s Fitelem. Navazovani vztah
je tim mysleno partnerskych vztghnebylo pro Dasu uUpéjednoduchou zalezitosti ani
obdobim. V tomto ohledu netta vcelku Zadné zkuSenosti. Sicézpava, Ze na sdni neli
s jednim spoluzakem k splblizko, ale z&alo to i skowilo pouhym laSkovanim. Naprosto
otewens priznava, Ze navazovani partnerského vztahu pro loi 8yké pra¢ diky jejimu
postizeni. Sama Dagé&a: ,Ovlivnilo me, z hlediska Osteogenesis Imperfecta, to, Ze kdyz
jsem hledala partnera, tak jsem absolutewdela, co a jak bude.'Jediné co &déla, bylo to,
Ze chce zdravého partnera bez postizenic&# dodava, Ze ne pro to, aby vyuzivala vyhod,
které by mohla mit. Jak uz bylo vySe popsano, D@da rada, Ze s@asného partnera
poznala az po tom, co byla schopna siitbyZe je schopna se o sebe postarat sama a vSechno
zvladnout sama. Navazani partnerského vztahu bgbk,vjak pro Dasu, tak pro jejiho
partnera, dlouhou a nelehkou cestou. &sjt pro Dasu byla skuteost, Ze se méed rekym
intimné otewit, kdyZ teprve nedavno si vybudovala svou intimiak jak ch&la: ,Bylo to
tezky v tom, Ze sotva jsem si vybudovala svou intiak jak jsem chla, pfisla chvile, kdy
jsem si ji musela budovat gkym... to bylo stra@ntezky” DalSim z problém byl fakt, Ze

DasSa nevdéla, jak partnera ffgswdéit o tom, Ze spolu vSechno zvladnou, o&kroych
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kaZzdodennich situacigs sexualitu az po kazdodenni souziti s nim, kdytrosama dlouhou
dobu greswdcena nebyla;Cely to bylo o tom, Ze ja jsem si muselagtap, vybudovat to, co
jsem v sob nenela.” VSechny ¥ci souvisejici se vztahem Dasa probirala s kamaaaidkeé

se znamou, ktera trpi stejnou nemoci jako Dasam8ie i kdyz to nela s kym sdilet,
vyrovnat se aifjmout danou situaci se vSemi jejimi pozitivy i mdigy musela Dasa sama:
~Ja jsem vdéla, Ze stim mi nikdo jinej nepdite, 7eSila jsem to sice s kamaradkou
s lomivosti kosti, ale to ti da akorat to, Zze ¥&,wkdo jinej to tak taky ma..drs myma 84
centimetrama to fiSlo naprosto nemozny adela jsem, Ze se s tim musim srovnat sama.”
DalSi roli sehral strach a to na obou stranachprawdu velky strach. Dasa popisuje, Ze pro ni
byl negredstavitelny strach to, Ze ji partneéica udtla, treba jen nesdomky. Je pravdou, Ze
od stedni Skoly se DaSi lomivost kosti hadmlepSila a uz se ji kosti nelamou téksto,
nicméré u ni je to otdzkou Spatného pohybu do mista, keem@slabené a zlomenina je na
swité. K velkému sblizeni doSlofipcervnové venkovni bojovéréd Temno, ktera trvalares
noc a spoivala vieSeni slozitych ukél Po gichodu dond Dasa v koupekSpati doSlapla

a zlomila si kotnik. ProtoZze Dasin sasny partner vig, Ze ji kotnik opravdu hodnboli,
rozhodl se a vzal ji do nemocnice. Po celou doldDidgi nablizkugekal, nez projde kazdym
vySetenim, snazil se ji uklidnit. Poprvé za cely Zivetmtla D4Sa trauma z toho, Ze si zase
zlomila kost véle a je v nemocnici. Nepatwivala ani Zzadny velky pocit frustrace a to
zejména zdvodu, Ze uz mla sama vybudovano siehi se svou situaci, stim Ze trpi
lomivosti kosti a jeji saiasny partner ji vtom pipodpdil: ,On tam sedl a prost to se
mnou jenom sdilel.Byla to naprosto ogaa situace, nez kterou zna DaSa z domu. On ji nic
nevytital, neptal se, co vyvéth, coz piznavd, Ze stragnv dané situaci pofize a samotna
skute&nost zlomeniny sefpima lip. Tato udalost oba dva natolik sblizilaikkdzala jim, Ze
jsou schopni spolu tuto skdteost zvliadnout. V sdaasné dob spolu bydli v by, kam se
Dasa po maturtpiesthovala, uz dva roky a iips velky pdateini strach zjistili, Ze si izou
vztahu a v8eho, co je s partnerskym vztahem sppjgieat, jako kterakoliv jina dvojice.

DaSa popisuje jako fyuzasny bod Zivota den, kdy slozZila zkousky awmu dostala
fidiésky pttikaz. O tomto dnu snila cely Zivot a jg$tnes ji i vzpomince na ten den jigk
oci. Zkousky slozila wervnu 2012, ale jezdit zala az na zsitku z&i, protoZecekala na
specialni Upravy svého auta, kterych nebylo malstoAna vybaveno a upraveno tak, zZe je
schopna zcela sama do auta nasednout i s elektrichyikem, z vozikuigsednout na misto
fidice, které ma upravené tak, aby pohédhdéla na cestu. Co sézeni tye, nema Dasa
Zadné specialni apravy. Ma pouze prodlouzené peddly na & dosahla. Auto je vSak

upraveno tak, aby ho byl schopéfdit i ¢lovék zdravy v gipad, Ze by Dasa byla
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indisponovana, n&pz divodu zlomeniny, To byl GZzasny bod mého Zivota. V tu chvili jsem
vedéla, Ze Ziju sNj sen. A ja ho opravdu Zila, protoze tohle jsen¥laehtely svij Zivot a cely
Zivot jsem o tom snila,8hrnuje Dasa celou udalost.

Na zavr DaSatika, Ze to, co ji hodhovlivnilo a uskodilo, bylo peswdceni, Ze
jediny, kdo s ni &co mize dlat a miZze se o ni postarat, je maminka, tatinek, pan dpkte
postupr dosgla k nazoru, Ze jediny, kdoioo mize, je ona sama. A jailgzité, aby si toto
uveédomili vSichni, & uZ lidé trpici lomivosti kosti, nebo jinou chorob® postizenim. A co
DasSatikd o své nemoci a o tom, co ji Osteogenesis Inep&afnatila? ,Naucila me
uvedoneni toho, Ze kazdy mamejaky svoje moznosti a Zze ty moznosti musime vyuziva
naplno. To znamend, Ze si dame tu praci najisapy, jak je vyuzivat naplno. Néla mé
spoustu strategii Zivotnich situaci - stresovyabstfujicich, deprivujicich."Sowasré vsem
ostatnim lomivkam, neboli lidem trpicim Osteogesdsnperfecta, vzkazujeJe dilezité
prekonat ten neustaly strach z toho, Ze se nésu stane. My v naSem Zi¥at Osteogenesis
Imperfecta se musime vyrovnat s tim, Ze se rammize stat a nesmime se tim nechat ranit
tak do hloubky. St&, Ze nam to lame ty kosti. My musinfgnpout regjaky cil a uedomit si,

Ze k tomu cili vede ditd cesta. Musime myslet na ten cil a myslet n&adoyzdycky musime

vstat, abychom k tomu cili mohli dojit."

Z vySe popsané kazuistiky vyplyva, Ze DasSa bylaoauie di, dit, které bylo
dlouhou dobu fixovano na matku, a také&dkteré neproslo typickymi vyvojovymi stadii,
tak, jak je popisuje Ericson. Tato skinest ji na dlouhou dobu zastavila a misto, aby &&aD
zlepSovala a posunovalaiead, dlouhou dobu nedochazelo k ZzadnérgmDalSim dilezitym
faktorem, ktery Dasu ovlivnil, bylfpstup rodtta k jejimu postizeni a s tim souvisejicicpé
Rodie byli ti, ktai se stavli pouze do oSébvatelské pozice, coz je velkou chybou.
Samozejmé pomoc je dlezita, ale, jak je popsano vyse, Zivot s Osteagisriemperfecta neni
jen o tom nechat o sebec¢peat, ale sdilet ho sckym. DalSi problémy, se kterymi se musela
Dasa v piibéhu Zivota vyrovnat, byl problém na poli socidlniehpartnerskych vztah
V souwasné dob sice kolem sebe ma spoustiatel i znamych a jiz dva roky Zije s partnerem,
ale ne vzdy tomu tak bylo. A nemohlo by tomu tak, Kdyby nepijala svou roli ve
spol&nosti a fakt, Ze ma v Zivdwrcité limity, které ji ginasi jeji nemoc. s vSechny vyse
popsané skutmosti je ¥ejmé, Ze DaSa je vyrovnand, selyma mlada Zena, ktera si spinila
spoustu svych Zivotnich &ra ktera ma do budoucna spoustu plamovych cil, na kterych

hodla pracovat tak dlouho, dokud jich nedosahng AiZu pouze na z&v dodat, Ze jsem
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velmi rdda, Ze jsem &a moznost tuto mladou Zenu velmi debpoznat a Ze neustale

obohacuje my zivot.

,VSichni mizeme vSechno. NezaleZi na tom, kolikrat upadndmkobkrat dokazeme vstat.”

(Dagmar MaSkova, Osteogenesis Imperfecta lll. typu)
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ZAVER

Cela bakalgska prace je zakrena na postizeni Osteogenesis Imperfecta, které se
vyznamré podili na formovani osobnosti daného jedince. drdtické ¢asti jsou shrnuty
zakladni informace o tomto postizeni a dale vligtgeni na vyvoj osobnosti daného jedince.
Z informaci, které uvadi odborna literatury jejmé, Ze postizeni je skdtesti, kterd s sebou
piin&Si mnohé fekazky v Zivot, jak jedince, tak jeho rodiny i blizkého okoli.tdanar@na
Zivotni situace se posléze projevi na strigktasobnosti jedince, jeho chovaniigeghi sebe
sama.

Praktickacast je zamfena na Zzivotni udalostilovéka s Osteogenesis Imperfecta.
Jedné se o situace, se kterymi se potyka a ktéitgrarzpisobem ovlivnili jeho vyvoj a zrani
osobnosti. Cilem bylo dokézat, Z&lovek s takto ¢Zkou diagndzou ii¥e prozit naprosto
plnohodnotny Zivot, pracovat, zalozit rodinu, midi¢sky pttikaz a patele. Mizeme vSak
vidét, Ze tomu tak nebylo vZzdy. Respondentka si pré&tbou situaci, které ji srazily na
kolena a se kterymi se musela v Z&pbprat. Byla dittem Uzkostnym, fixovanym na matku
bez jakychkoliv socialnich vazeb. | v oblasti parstvi muselaigkonat spoustwezkosti. Az
poté mohla z&t plnohodnotny vztah. Stejrtak to bylo v oblasti socialnich vztahSgzejni
pro vyrovnani se s postizenim, jakym je lomivosstkge skuténost, Zze se&lovék musi
vyrovnat s nemoci jako takovou &jmout ji jako sodast Zivota. NeméndileZité je ale také
pristup okoli. Spoknost musi pochopit, Ze Osteogenesis imperfectaojezep postizenim
télesnym a nijak se neprojevuje na poli intelektu.

Bakal&ska prace doklada a potvrzuje informaeepané z odborné literatur§lovek
trpici od narozeni jakymkoliv postizenim prochamjreym vyvojem, jakoclovek zcela
zdravy, jen s &kterymi odliSnostmi nebo pomalejSim tempem. Poleidgobnostlovéka
natolik silng, jeho progedi bylo v a@tstvi dostaténé podrétné a on sam dokazal danou situaci
piijmout jako skuténost, ktera k &mu neodmysliteléd pati, je jeho osobnost té&h
nepoznamenana skudtesti postizeni. A to je Klik proziti spokojeného a plnohodnotného

Zivota osoby s postizenim.
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