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UvVOD

Ve spolecnosti se ¢lovek setkava s riznymi lidmi, ale vétSinou si vSimne téch
lidi, ktefi se nécim odliSuji od ,,téch normalnich®“. Spole¢nost si musela zvykat
na to, ze mezi jeji Cleny patfili a patii 1 ti, ktefi se odliSuji svym vzhledem,
vzristem apod.... Koho by nezaujal ¢lovek, ktery méfi sotva 130 cm a ma
ke svému télu neumérné kratké koncetiny? VétSinu lidi ano, néktefi na néj civi,
dokonce se neubrani na n¢j ukazat, aby se podival i nékdo jiny, kdo ho zrovna
nevidél. Nékdo se mu zacne posmivat ¢i mit nevkusné narazky... Reakce lidi je
riznoroda. S témito situacemi se kazdodenné setkava i mij pfitel, ktery je malého
vzrustu. Nektefi 1idé se za nim otéceji, jejich mimika ve tvafich je rizna, divaji
se na n¢j odmetené, nékteti nechapave, prekvapené a i s litosti. Snazi se pohledy
lidi vétSinou ignorovat, ale myslim si, Ze je v hloubi srdce zklaman, jak ho
spole¢nost vnima.

V dnesni dobé si vétSina lidi vS§ima piedev§im vzhledu cloveéka a jeho
nedostatkd, vidi jen schranku ¢loveka, ale co se uvniti skryva, to uz nikoho moc
nezajima. Mlj kamarad ma v sob¢ neuvétitelnou dusevni silu a energii pomahajici
mu se smifit se skute¢nosti a jesté¢ je vyzatuje kolem sebe. Snazi se ze svého
nelehkého Zivota vytézit urCité pozitivum. Musi se uz od mali¢ka potykat
s ruznymi piekazkami a omezenimi v zivoté, které si Clovek primémé vysky
ani neuvédomi. Obdivuji jeho vytrvalost, pevnou vuli, tolerantnost a priabojnost.
Predevsim tyto vlastnosti mu pomahaji kazdy den prekonédvat nepiijemné situace.
Ale neni to jen on sam, ktery se potyka s témito problémy, lidi malého vzristu je
v nasi spolecnosti vic...

Proto bych chtéla svou bakalafskou praci oslovit Sirokou vefejnost a seznadmit
je s problémy lidi malého vzristu, se kterymi se setkdvaji ve svém kazdodennim
Zivote.

Teoretickou cast jsem rozdélila do nékolika kapitol. Prvni jsou vénované
charakteristice achondroplazie a pseudoachondroplazie a zdravotnim problémtim

vyplyvajici z achondroplazie a pseudoachondroplazie v jednotlivych vékovych



oblastech. Nésleduje kapitola o prodlouzeni kosti. Dale se zabyvam vzd€lavanim
déti malého vzristu a zaméstnanim lidi malého vzristu. Nasledujici ¢asti jsou
vénované piekazkam, obtizim a omezenim v zivoté lidi malého vzristu, socialné
pravni sféfe a obCanskému sdruzeni Palecek.

Ve vyzkumné ¢asti zjisStuji od svého vyzkumného vzorku skutecnosti
tykajici se moZznosti piekazek a omezeni, obtizi, se kterymi se setkavaji lidé
malého vzristu v béZzném zivoté a nazory tykajici se socialni pomoci statu. Dale
jsem se snazila zachytit pocity a prozitky, které se v nich odehravaji, v urcité
zivotni situaci.

V zavéru prace se pokusim shrnout poznatky z teoretické a praktické ¢asti.

1 Charakteristika achondroplazie

»Kostni dysplazie neboli osteochondrodysplazie jsou riiznorodou skupinou
dedicnych chorob skeletu, které vznikaji jako vrozené poruchy metabolismu
chrupavcité, kostni a vazivové tkané. ! Odbornici znaji vice nez 150 riznych
druhti kostnich dysplazii. NejbéznéjSim a nejvice vyskytovanym typem kostni
dysplazie je achondroplazie.”

Slovo achondroplazie pochazi z fectiny a pieklada se jako nedostatecna tvorba
chrupavky. Ale tento pojem nevystihuje pravou podstatu choroby. Spravnégji
se jedna o nedostate¢nou tvorbu kosti. Diive se misto achondroplazie uzival nazev
chondrodystrofie. Nyni se vSak uZ nepouziva, protoze chondrodystrofie
zahrnovala vice typt kostni dysplazie, véetnd achondroplazie.’

Je to onemocnéni, které se vyznacuje poruchou kostniho metabolismu.
Ve svété je timto onemocnénim postizeno pifiblizné 195 313 lidi.

Tento nejznaméjsi druh kostni dysplazie je na svété diagnostikovan kazdému

"MARIK, I. Lékafi ndm poméhaji. Zpravodaj,obcasnik 2000, &. 2, s. 18 — 23.

? Tamtéz.

> SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zdkladni lékaFské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.



26.000 az 40.000 narozenému ditéti. Achondroplazie se rovnocenné vyskytuje
ve vSech rasach na zemi, bez ohledu na to, zda je ¢lovek muzského ¢i Zenského

pohlavi.*

1.1 Typické znaky achondroplazie

Typickym znakem tohoto onemocnéni je nizky vzrast. Vyska dospé€lého
¢loveéka s achondroplazii se pohybuje v rozmezi kolem 115 az 135 cm. V praméru
dospé€ly achondroplazik dosdahne vysky 125 cm. Lidé stouto chorobou maji
v dtsledku poruchy kostniho metabolismu kratké horni i dolni koncetiny, pficemz
délka trupu je stejna jako u zdravého dospé&lého jedince.’

Specifikem u osob s nedostateCnou tvorbou kosti je neimérné velka hlava
s vypouklym celem a se Sirokym kofenem nosu. Prsty achondroplazika jsou
na prvni pohled zfeteln¢ kratké. ProstfedniCek a prsteni¢ek se rozchazeji a tim
vlastng zptisobuji trojzubcovity tvar ruky. ® Kresba hlavy a prsty achondroplazika
se nachazi v priloze ¢. V.

,Soucasné byva riizné porusSend funkce kloubu koncetin a patere od vrozené
kloubni hypermobility az k znacné omezenému rozsahu pohybu.*’

Také bylo védecky prokéazano, ze u téchto lidi se vyskytuje zvysend imrtnost

ve &tvrtém a patém desetileti jejich Zivota.®

*HOLECEK, P. Maly vzriist [online]. Olomouc : LP DATE, 2004 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na
WWW: <http://www.lpdate.org/doc/cs/fagmedical.php?language=cs >.

> SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zékladni lékaiské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.

SNOQA, F. Maly vzrast [online]. Bratislava . 2001 — 2002, posledni aktualizace 4. 6. 2002. [cit.
2008-09-01]. Dostupné na WWW: < http://malyvzrast.host.sk/zakl.htm# finrefl>.

" MARIK, I. Lékaii ndm pomahaji. Zpravodaj,obcasnik 2000, ¢. 2,s. 19.

¥ EuroMISE centrum [online]. Praha : EuroMISE centrum [cit. 2008-01-09]. Dostupné na WWW:
<http://ucebnice.curomise.cz/index.php?conn=0&section=biostat2&node=7>.
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1.2 Gen zpisobujici achondroplazii

Achondroplazie se od roku 1994 zafazuje mezi cetné dédicné nemoci.
Odbornikiim zabyvajici se genetikou se podatfilo zjistit, ze pfislusSny gen
se nachazi ,, ... na kratkém raménku 4. chromozomu, kde koduje jeden z receptorit
pro fibroblastovy riistovy faktor ( fibroblast growth factor receptor).“ Kosterni
nalezy u zkoumanych lidi s achondroplazii ukazali, ze jsou konstantni. Tato
nemoc je vyjimecnd v tom, ze 80 % piipadl tvoii nové mutace. Také bylo védci

zjisténo, Ze 1idé trpici achondroplazii se rodili & rodi spise star§im otctm."

1.3 Dédicnost

Déti s achondroplazii se vétSinou narodi v rodinach, kde se maly vzrist nikdy
nevyskytoval. Je jen docela nepatrna moznost, Ze se nepostizenym rodi¢lim
znovu bude opakovat porucha u dalsich déti."'

Pokud jsou postizeni oba rodic¢e malym vzrastem, tak je zde padesati procentni
riziko, Ze jejich dit¢ bude také malého vzristu. Tato dédicnost se oznacuje
jako autosomalné dominantni. Dal$imi faktory, které se podileji na tom, zda dité
se narodi malého vzristu je druh postiZzeni a zda oba rodice trpi achondroplazii
nebo jen jeden z rodi¢i. Rodice, ktefi maji vétsi pravdépodobnost, Ze se zopakuje
achondroplazie i u dalSiho ditéte, si mohou nechat jesté pred novym téhotenstvim
od specidlni laboratofe stanovit diagnézu. Pficina achondroplazie je sice znama,

ale odstranéni této piitiny neexistuje.'

’ PYTLIK, R. Geneticky poklad achondroplazie. Vesmir [online]. 1995, &. 4 [cit. 2008-09-01].
Dostupné na WWW: < http://vesmir.cz/clanek.php3CID=4408>.

' EuroMISE centrum [online]. Praha : EuroMISE centrum [cit. 2008-01-09]. Dostupné na WWW:
<http://ucebnice.euromise.cz/index.php?conn=0&section=biostat2 &node=7>.

""SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zikladni lékarské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.
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2 Charakteristika pseudoachondroplazie

Velmi podobna achondroplazii je porucha kostniho metabolismu, kterad
se nazyva pseudoachondroplazie. Pseudoachondroplazie se vyznacuje urcitymi
télesnymi znaky, které se ztotoziiuji se specifickymi prvky achondroplazie.
Shodnym znakem obou chorob je proporcionalita téla, kdy trup cloveka
je pomérn¢ dlouhy a kdy jsou kratké horni a dolni koncetiny. Rozdil je pouze
v tom, ze achondroplazie se vyznacuje neimérné velkou hlavou s vypouklym
¢elem, pfi¢emz u pseudoachondroplazika je obliCej a tvar lebky normalni. Lékaii
dokazou pseudoachondroplazii rozeznat az ve druhém roce zivota ditéte,
ale achondroplazie se d4 poznat v nékterych ptipadech jiz v prenatalnim obdobi,
popfipadé¢ hned po porodu. Pocet novych piipadi pseudoachondroplazie

za uré&itou dobu je niz§i nez u achondroplazie."

3 Vyrovnani se s narozenim ditéte malého vzrustu

Rodi¢e, u kterych se nikdy v rodiné nevyskytovala achondroplazie
a ktefi ocekavali narozeni zdravého ditéte, se nahle ocitnou v naro¢né Zivotni
situaci. Musi se vyrovnat stim, ze jejich potomek nevyroste v dospélosti
do patficné vysky zdravého Clovéka. Behem téhotenstvi vilbec nemuseli védeét
a ani ultrazvukové vySetfeni nemusela nic odhalit, Ze se jim narodi takto postizené
dité. Diagnozu jejich ditéte by mél 1€kar sdélit obéma rodiCiim soucasné
a to z duvodd, aby si uvédomili, ze odpovédnost za dit¢ neni pfenesena pouze
na matku, ale i na otce. VétSina rodicii, zejména matky na sebe schvaluji vinu
za poruchu svého ditéte. Mnoho rodic¢i proziva Sok, vztek, zoufalstvi, popiraji
danou situaci, nechtéji si pfiznat pravdu o svém ditéti, maji strach a starost,

zda budou schopni vychovavat své dit€. VSechny tyto pocity, které maji,

B EuroMISE centrum [online]. Praha : EuroMISE centrum [cit. 2008-01-09]. Dostupné na WWW:
<http://ucebnice.curomise.cz/index.php?conn=0&section=biostat2&node=7>.
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jsou zcela normalni. Praveé Iékat, ktery s nimi hovoii o zdravotnim stavu jejich
ditéte, by je mél ujistit, Ze vinu nenese nikdo z rodict. Dilezity je rozhovor rodici
s 1ékafi specializujicimi se na oblast poruch a vyvoje takto handicapovanych déti.
Specialisté by jim méli vysvétlit pfi¢iny poruchy a seznamit je s disledky poruchy
u ditéte. '
postizené dit€. Tyto rodie prozivaji spoustu riaznych pocitl, se kterymi
by se méli svéfit néjakému blizkému clovéku. Kdyz o svych problémech
a pocitech budou hovofit napt. se svou rodinou, pfateli, urcité¢ se jim ulevi,
pochopi, Zze na to vSechno nebudou sami, Ze jim jejich blizci pomohou. Velkou
oporou jsou predevsim rodice se stejnym osudem. Ti se mohou pod¢lit o zazitky,
zkuSenosti a pocity, které zazivali oni sami se svym potomkem v daném obdobi
jeho zivota. Pocity rodi¢li se postupem c¢asu meni, snazi se v sob& nalézt
psychickou rovnovahu, snazi se nabrat dostatek energie, ze se dokazou postarat
o své dit¢. Dité je tim nejlepsSim Iékem na znovuobnoveni ztracené duSevni
pohody. Az si uvédomi jeho pokroky ve vyvoji, az uvidi jeho détsky roztomily
nevinny usmeév, jeho radost ze zivota, tak se jim uplné¢ zméni nahled na jejich
osud."”

, To, jak se rodice a postizeni sami budou vyrovnavat s telesnou odlisnosti,
nepovede ke konecnému vysledku, nybrz bude probihat jako proces a bude
v Zivoté zaujimat misto jednou to nejvyznamnéjsi, jednou primérené diilezité, jindy

e v s . ’ v oy . . v s, v 16
zcela vedlejsi - vzdy v zavislosti na celkovém ladéni, na situaci a na véku ditete.

¥ BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzriistu. Zpravodaj, obcasnik 1999, ¢. 1,s. 12 —
19.

> BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzristu. Zpravodaj, obcasnik 1999, ¢. 1,s. 12 —
19.

' Tamtéz.
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4 Zdravotni problémy vyplyvajici
z achondroplazie a pseudoachondroplazie

v jednotlivych vékovych oblastech

4.1 Kojenecky vék

Dispropoc¢nost je viditelna jiz u novorozencd, maji kratké dolni a horni
koncetiny, neumérné velkou hlavu, ale celkova délka téla ¢lovéka malého vzristu
je jen o par centimetrd krats$i nez u ostatnich novorozenci. Problémem v prvnich
mésicich Zivota ditéte malého vzrastu je velmi rychlé zvétSeni obvodu hlavy.
Pti ultrazvukovém vySetieni 1ze rozeznat, zZe jsou zvétSeny také mozkové komory.
Lékati mohou diagnostikovat tzv. hydrocefalus (,,vodnatou hlavu*). Kdyby se tato
skute¢nost potvrdila, ze se jedna o hydrocefalus, musel by se mozkovy mok uméle
odvadét. 'V pozdéjsim obdobi détského vyvoje roste obvod hlavy i bez operace
pomaleji. !’

V kojeneckém veéku se miize u vétSiny téchto déti zaznamenat zvySena
roztazitelnost kloubl. Roztazitelnost kloubli se projevuje zejména u rukou,
ale 1 u kolenniho kloubu, kde jsou uvolnéna vaziva. Nékteré klouby, napft. kycle,
ramena, lokty, jsou u déti malého vzristu v takové pozici, ze je nelze tak dalece
roztahnout jako u ostatnich déti. Ale i toto omezeni nijak vyrazné neovliviiuje
pohyblivost ditste.'®

U téchto déti se vyskytuje v prvnich letech dalsi zdravotni problém, télo
Clovéka malého vzristu je rovnomérné postizeno nizS§im svalovym napétim.

«l9

LSvaly jsou uvolnené a jsou schopny vyvinout jen mensi silu. Uvolnéné

svalstvo a mensi produkce sily méa za nasledek to, Ze tyto dcti se nauci o néco

7 SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zdkladni lékaiské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.

'8 Tamtéz.

¥ Tamtéz.
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pozdéji sedet a chodit. Velmi Casté sezeni ditéte mize mit nezddouci ucinky. Diky
ochablym zadovym svalim, které nevykonavaji spravnou funkci, mize dojit
k vyktiveni ve spodni casti hrudni patefe. Toto zakiiveni by mélo zaniknout
1 bez operativniho zadkroku kolem tfetiho roku Zivota ditéte, ale musi dostatecné
zesilit svalstvo. V pritbé¢hu nasledujicich let se pocate¢ni opozdéni pohybového
vyvoje u déti s achondroplazii zcela vykompenzuje. V obdobi prvnich dvou let
se nemusi zlepSit svalova ochablost, mize nastat takova situace, kdy motoricky
vyvoj ditéte zaostava. PtiCinou svalové ochablosti a zaostavani motorického
vyvoje ditéte je tlakové poSkozeni horni michy v dusledku pfili§ tzkého zadniho
lebe¢niho otvoru. Z téchto divodii 1ékafi specializujici se na achondroplazii
¢1 pseudoachondroplazii u ditéte provadi odborné vysetieni. Lékar pecujici o dité
malého vzristu, u néhoz se projevuje opozdény motoricky vyvoj a u kterého jsou
viditelné znaky ochablého svalstva, doporucuje zacit cvicit zdravotni gymnastiku
nebo dochazet na rehabilitace. Pokud uz se s ditétem cvi¢i nebo zacne cviéit, mélo
by se vyvarovat riznym narocnym formam cvi¢eni. Neni vhodné s ditétem
provozovat takova rehabilitacni cviceni, ze kterych citi odpor a natlak. Takovéto
cvigeni je bez uspéchu.?

Nékteré déti malého vzriistu mohou mit problémy s dychanim. Dité¢ ma urcité

prestavky v dychani, které se stupiiuji aZ v jejich nepravidelnost.”!

4.2 Détstvi

V mlad$im predSkolnim véku vétSina déti s achondroplazii
¢1 pseudoachondroplazii trpi Castymi infekcemi hornich cest dychacich a také
zanéty stiedniho ucha. Sice jsou to méné zévazna onemocnéni, ale pokud
by se opakovala, mohla by zplsobit zbytnéni tkan€ hrtanu. Zbytnéni tkané hrtanu

muze zuzit dychaci cesty ditéte. Zanét stiedniho ucha se musi vylécit uplné,

2 SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zikladni lékarské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.

2! Tamtéz.
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protoze kdyby ve stfednim uchu zlstal vytok, mohlo by dojit k ur¢itému
poskozeni sluchu. Pokud dité Spatn¢ slysi a tim padem i nerozumi tomu, co tika
jeho okoli, pravdépodobné se huie ¢i vilbec nemusi naucit mluvit. Vyvoj feci
dité¢te muize byt opozdén v dasledku, ze dit€¢ trpi nedoslychavosti, ktera
je zpusobena tekutinou v uchu. Operativnim zakrokem lze vytoky z bubinku

odstranit.??

4.3 Obdobi dospivani a dospélost

v

muze zpusobit urcité zdravotni obtize. Pti chiizi jsou piredev§im velmi zatézovany
dolni koncetiny, pfi¢emz nejvice byvaji posSkozeny klouby. U vétSiny lidi malého
vzristu se setkdvame s riiznymi stupni zakiiveni nohou do O. Pokud zakiivené
nohy do O zplsobuji zdvazné zdravotni potize, l1ze podstoupit piiblizné okolo
dvaceti let, ale i dive, ortopedicky zakrok.”

Velkd hlava a hyperlordézni zakiiveni patefe v oblasti beder u lidi malého
vzrastu vynakladaji velkou zatéz na svalstvo kréni a bederni patefe. Takovéto
zatizeni svalstva okolo patefe muze zptsobit trvalé a bolestivé ztuhnuti svald,
kdy bolest ze ztuhlych Sijovych svalt vystieluje az do hlavy a je také pocitovana
v kiizi.**

Neékteré dospélé osoby malého vzriistu trapi problémy, které zptisobuje zizeny
misni kandl. Na vystupech zmichy nemaji nervy dostateCny prostor

a jsou stisnéné. ,, To miize vést k neprijemnym pocitum, jako jsou svédeni, pocit

22 SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zikladni lékarské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.

> Tamtéz.

** Tamtéz.
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hluchoty, v nekterych pripadech slabost méchyre. > Z téchto divodi je nutny

operativni zakrok.

5 Prodlouzeni kosti

Ortopedické prodlouzeni kosti, napiiklad nohou, Ize provadét ve starSim
Skolnim vé&ku. Dilezitymi kroky k podstoupeni prodlouzeni kosti je ptani
a spoluprace postizeného. U ¢lovéka malého vzristu nemulize byt nikdy odstranéna
jeho mala vyska. Diky operativnimu zakroku muze clovék s achondroplazii
¢1 pseudoachondroplazii ziskat nékolik centimetrd, které mu mohou pomoci Iépe
zvladnout kazdodenni Zivot. Lécba vétSinou trva né€kolik mésict.

., ...2akrok je pomeérné bolestivy, a zZe je dilezite, aby jej provadeélo pracoviste,
které ma s temito operacemi dlouhodobé zkusenosti. Problematika prodluzovani
je mnohem slozitéjsi, nez by se zdadlo.... Je treba mit na pameéti,
Ze vidy budou existovat lidé malého vzristu, kteri tyto operace podstoupili
a pochvaluji si je ( napriklad proto, Ze dosdhli toho chybéjiciho ,, kousku*,
ktery je priblizil k vypinaci, klice apod.) a dalsi, kteri k nim maji velké vyhrady
(zdravotni komplikace napriklad nespravné provedeného zdkroku). Odmitave
se k prodluzovacim operacim stavi organizace malych lidi a lékari v Néemecku
a v USA, naopak rozvinuty jsou napiiklad ve Spanélsku. Otazkou zistavaji
dlouhodobé dusledky téchto operaci. Osud kazdého cloveka je ovsem jedinecny
a kazdy se musi rozhodnout sam, pripadné musi toto tézkeé rozhodovani podstoupit

v W26
rodice.

» SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zikladni lékarské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.

** SPRANGER, J. a MENGER, H. Achondroplazie Zikladni lékariské informace [online]. Praha :
Palecek, 1999 [cit. 2008-09-01]. Dostupné na WWW:
<http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/1999/7.asp >.
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Operativni zékrok prodluzujici kosti lze provést i v pozdé€jsim véku. Mladi
¢lovéka je pro podstoupeni urcitou vyhodou, ale ne kazdé obdobi vyvoje ditcte
je vhodné pro uskutecnéni operace.

V ptiloze ¢. VII se nachazi fotografie chlapce pfed a po prodlouzeni obou

kongdetin.

6 Vzdélavani

6.1 Materska Skola

Nastup ditéte do matetské Skoly je diilezitym krokem v zivoté kazdého ditéte,
ale také i1 kazdého rodice. V matetské Skole se dité setkava se svymi vrstevniky,
navazuje s nimi kontakty, md moznost si najit nové kamarady. Dité se Castecné
zbavuje zéavislosti na matce, ktera doposud byla stfedem jeho zivota. Postupem
Casu se osamostatiiuje, seznamuje se a uci se novému rezimu a pravidlim,

obohacuje se 0 nové zkugenosti, dovednosti a zazitky.”’

6.1.2 Intergrace

VétsSina rodicii ditéte malého vzrlstu se snazi, aby jeho dité¢ navstévovalo
normdlni matefskou Skolku, ktera se vyskytuje v blizkosti jejich bydliste.
Do béznych matetskych Skol dochéazeji déti od 3 do 6 let, maximalné do 7 let.
Pro dit¢ navstévujici Skolku ve svém bydlisti je obrovskou vyhodou setkéni

se ve Skole znovu s détmi, které s nim chodili do stejné matetské Skoly. Nebude

2" KLINGEBIEL, R. Dité malého vzriistu ve Skolce [online]. Praha : Pale¢ek, 2000 [cit. 2008-09-
01]. Dostupné na WWW: <http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/2000/06.asp >.
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pro ngj tak tézky vstup na prvni stupen zdkladni $koly, kdyZz ho budou obklopovat
jeho pratelé.?®

Neékteré mateiské Skoly nachazejici se ve vétSich méstech nabizeji moznost
zaClenit dité, které ma néjaky handicap do integrované skupiny. V této skupiné
se vyskytuje mensi pocet zakil, a tudiz vychovatelka poskytuje dostatecnou péci
kazdému ditéti. Tyto vychovatelky musi absolvovat studium specialni pedagogiky
¢1 jiné dopliikkové studium zaméfené na zachdazeni s handicapovanymi détmi
nebo musi mit patficné zkuSenosti v této oblasti. Pro dit€¢ s vicendsobnym
postizenim je vhodna specidlni matefska Skola. Specidlni matefskd Skolka
se odliSuje od béznych matetskych skol tim, Ze poskytuje vétsi pomoc rodictm.
Béhem pobytu ditéte v této Skolce je pro dit¢ piipravena terapie, kterd je delsi
nez v bézné Skolce. Pokud se rodi¢e nemohou rozhodnout, do jaké Skolky umistit
své dit€¢ nebo neni-li v jejich okoli Zzadnd skolka pro jejich dit¢ vhodna,
je nejlepSim feSenim navstivit 1é¢ebné-pedagogické zatizeni nebo pedagogicko-
psychologickou poradnu.”’

Jesté pred nastupem ditéte do mateiské Skoly je vhodny kontakt rodica
s vedenim Skolského zafizeni, hlavné s ucitelkou, ktera se v materské Skole bude
starat o jejich dité. Oteviené si promluvit o handicapu jejich ditéte. Poskytnout
ucitelce vSechny dostupné informace o achondroplazii, aby se seznamila
s timto postizenim a mohla se tak pfipravit na to, Ze ve skupin¢ se bude nachazet
trochu odlisné dité. Dale se snazit vysvétlit, jaké zvlastnosti se vyskytuji u ditéte
malého vzristu. Ur€ité tento rozhovor rozptyli rizné obavy a nejistotu ze strany
ucitelky, az ji rodiCe sdéli, Ze zachazeni stimto ditétem je skoro stejné

jako u jinych dati.*

28 Ly
Tamtéz.
¥ KLINGEBIEL, R. Dité malého vzriistu ve Skolce [online]. Praha : Pale¢ek, 2000 [cit. 2008-09-
01]. Dostupné na WWW: <http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/2000/06.asp >.
30 I
Tamtéz.
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6.1.3 Uvédomeéni si sam (sama) sebe

Dit¢ malého vzristu se ve Skolce nachazi vurcitém kolektivu
svych vrstevnikli. Kolem ¢tvrtého roku si za¢ind uvédomovat své télo. Zjistuje,
ze mezi nim a ostatnimi détmi jsou urcité télesné odliSnosti. Rodi¢e méli dostatek
Casu se vyrovnat s tim, Ze se jim narodilo dit¢ malého vzristu, nez se jich dité
bude ptat na otazky tykajici se jeho vysky. Vysvétlit ditéti predskolniho véku,
pro¢ je malé, je velmi obtizné a to z toho diivodu, Ze nedokdze v tomto nizkém
véku pochopit pfi¢inu malého vzristu. Pravou pficinu jejich postizeni pochopi,
az jsou v prepubert¢ nebo béhem puberty. ,, Proto odpovida vetsina rodicu
na otazky deti vtomto veku zpisobem primerenym kvéku: ,, Rostes pomaleji
a nebudes tak velky jako jiné deéti“ a , Lidé jsou rizni, velci a mali, tlusti

s o3l
a tenci“.”

6.1.4 Usnadnéni pobytu ve Skolce

Dité¢ malého vzriistu ve Skolce Celi urcitym piekazkam, a proto je v matetské
Skolce nezbytn€ nutné provést mnoho technickych tprav. Kdyz jde dit¢ malého
vzrustu k umyvadlu nebo na toaletu, tak se tam musi postavit n€jakd podnozka
¢i lavicka. S pomoci malého stupatka se snadnéji posadi na zidli. I kdyz jsou dolni
a horni koncetiny kratké, tak muze klidné¢ sedét s détmi u jednoho stolu,
protoze ma stejné¢ dlouhy trup jako ostatni déti. Stil pro dospélé cini
jen malicherny problém, kdyz se ditéti malého vzrastu pfistavi ke stolu specialni
zidle pro batolata. Aby dit¢ doséhlo na sviij véSacek ve skole, tak se pripevni
0 néco nize nez ostatnim détem. Dité stimto handicapem se diive unavi
pti delSich vyletech a prochazkach nez druzi, v tomto ptfipadé pomuze, kdyz pani

ucitelka vezme s sebou kocarek, kam se unavené dité posadi. Za pomoci rodict,

*' BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzriistu. Zpravodaj, obcasnik 1999, ¢. 1,s. 12 —
19.

18



Skolnika ¢i pani ucitelky jsou snadno piekazky, kterym celi dit¢ malého vzristu,

odstranit bez vétsich finanénich nakladi.*

6.2 Zakladni skola

Kazdé dité€ se t&si na okamzik, az ptijde poprvé do Skoly a zasedne do Skolnich
lavic. Nemuze se dockat, az se bude néCemu novému, az se znovu setka se svymi
kamarady ze Skolky a zaroven se seznami s novymi spoluzaky. Dité vstupuje
do dalsi dualezité etapy svého zivota, do uplné jiného svéta, ve kterém vladdnou
urcitd pravidla, kterd musi dodrzovat. Je plné zvédavosti i zvidavosti, mnozi
rodice maji obavy, zda se dokaze jejich dit¢ bez jejich pomoci prosadit,

poradit si a vie zvladnout.”

6.2.1 Zralost ditéte k zahajeni povinné §kolni dochazky

Détem malého vzriistu je vétSinou odlozena Skolni dochdzka o rok déle.
Ale neni to nutné. S malym vzristem nema nic spole¢ného nizsi inteligence. Déti
malého vzriistu jsou stejné inteligentni jako déti praimémé vysky. Skolni dochazka
neni odkladana z diivodu niZsi inteligence. UrCitymi predpoklady, aby dité mohlo
nastoupit do prvni tfidy zakladni Skoly, je zralost ditéte po strdnce duSevni
a socialni. ,, Predskolni lékarske vysetreni a zapis ditéte do Skoly neposkytuji vzdy
pomoc pri rozhodovani, ucitelé a lékari jsou nejisti, nebot’ normé neodpovidajici

«34

vyska ditéte bije do oci.*”" DuSevni a socidlni zralost nejlépe posoudi ucitelka

32 KLINGEBIEL, R. Dité malého vzriistu ve skolce [online]. Praha : Palegek, 2000 [cit. 2008-09-
01]. Dostupné na WWW: <http://www.palecek.nebesa.cz/magazine/2000/06.asp >.

33 SCHWARZOVI, K. a U. Dit& malého vzristu ve kole. Zpravodaj, obcasnik 2001, &. 3, s. 18 —
22.

' SCHWARZOVI, K. a U. Dité malého vzriistu ve kole. Zpravodaj, obcasnik 2001, &.3,s. 18 —
22.
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z matetské Skoly. Ona, ktera se s ditétem setkavala skoro denné, dokaze nejlépe

posoudit, zda je dité& pfipraveno nastoupit do 1. t¥idy.*

6.2.2 Komunikace rodic¢u s tiidni ucitelkou

Rodi¢e zdravého ditéte se poprvé setkavaji s ucitelkou pii zéapisu ditéte
do skoly a podruhé v prvni Skolni den ditéte. Rodice ditéte s achondroplazii
¢i pseudoachondroplazii se ale snazi domluvit rozhovor s budouci tiidni ucitelkou
diive, nez zac¢ne Skolni rok. M¢li by informovat ucitelku o zvlastnostech malého
vzrastu. Béhem nasledujicich let by méla probihat spoluprace mezi rodici a tfidni
ucitelkou. Je vhodné ji také sezndmit s dostupnymi materidly o tomto handicapu

a pohovofit si na téma malé dité ve tfidg, o chovani déti mezi sebou navzajem.*®

6.2.3 Vztahy ve Skole

Vstup do zakladni Skoly bude ze zacatku pro dit€¢ velmi narocnym obdobim,
v tomto veéku pociti, Ze ostatni déti jsou vétsi nez ono samo. A mohou se z jejich
strany objevit néjaké neptijemné narazky, posmésky souvisejici s jeho vyskou.
Toto bude muset urCitym zptsobem piekonat, obrnit se proti posmévackim.
Rodi¢e by méli byt obezfetni a zajimat se, jak se mu libi ve Skole, jestli ma néjaké
spoluzaky, zda se mu n¢kdo ve tfidé posmiva ¢i mu neublizuje. Rodice by méli
ditéti pomoci se naucit rizné origindlni vtipné fraze, které¢ by pouzily proti détem,
které¢ ho budou svymi slovy zranovat. Nékdy se zas dit€ malého vzrastu mtize
setkat s pfiliSnou vstficnosti a pfehnanou ochotou. Muze se stat, ze dit¢ malého
vzristu pfijme nabizenou vstficnost a ochotu a stane se postupem casu zavisly

na cizi pomoci a pfestane byt samostatnym. Ostatni lidé maji n€kdy pocit touhy,

3 SCHWARZOVI, K. a U. Dité malého vzriistu ve kole. Zpravodaj, obcéasnik 2001, &.3,s. 18 —
22.
3% Tamtéz.
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kdyz vidi malého €loveéka, ho né&jak ochrafiovat a mali lidé chtéji byt vétSinou

ochratiovani.’’

6.2.4 Uvédomeéni si sam (sama) sebe

To, ze je odlisné a ze uz se to nezméni, si dit¢ malého vzristu uvédomi
v rozmezi mezi Sestym a devatym rokem. V tomto obdobi a hlavné v obdobi
puberty mohou u néj prevladat depresivni nalady. V této tézké krizi se dite
vyrovnava samo se sebou, snazi pfijmout své télo takové jaké je a zaclenovat
maly vzrist do zZivota. Je to velmi narocné obdobi, kterym musi projit.

Pokud by prevladala delsi dobu deprese, je nutné vyhledat odbornou pomoc.™

6.2.5 Usnadnéni pobytu ve Skole

Nezbytné nutnou potiebou pro dit¢ malého vzriistu jsou 2 sady ucebnic, jedna
by zlstavala ve Skole a druhd doma. A to z diivodu, aby noSeni ucebnic v aktovce
neposkozovalo patet a klouby a aby ditéti byla umoznéna samostatnd cesta
do skoly. Ve skole by pro dité¢ malého vzristu méla byt takova zidle, kterd bude
prizptsobitelna k vySce stolu. Dité¢ stouto zidli mize sedét ve stejné lavici
jako ostatni spoluzaci. Pod nohy se vétSinou také vsunuje mala stolicka, aby ditéti
nevlaly nohy ve vzduchu. Mald stolicka odstrafiuje spoustu piekéazek,
které by se jinak musely pomoci Gprav odstranit, napiiklad pomtze na toaleté,

u umyvadla a u tabule. V&§4k v atn& se musi téZ sniZit, aby na n&j dit& dosahlo.”

7 BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzristu. Zpravodaj, obcasnik 1999, &. 1,s. 12 —
19.

38 Tamtéz.

¥ SCHWARZOVI, K. a U. Dité malého vzriistu ve kole. Zpravodaj, obcéasnik 2001, &.3,s. 18 —
22.
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7 Zaméstnani

Po ukonceni studia také ¢lovék malého vzristu usiluje, pokud zdravotni stav
dovoli, o ziskani n¢jakého vhodného pracovniho mista. Pokud bude schopen
financn€ ze svého platu zajistit sam sebe, mlze se postupem casu odpoutat
¢i osamostatnit od rodicli a nezavisle na nékom zit sviij zivot. Rodice se vétSinou
strachuji o své déti, zda si najdou s jejich handicapem néjaké zaméstnani. Obavaji
se, ze nebudou schopni se ve svém povolani prosadit. Znepokojuje je otazka,
zda nékdy budou jejich déti vést samostatny zivot. Nékteri lidé malého vzristu
meli $tésti a nasli si zaméstndni, ve kterém se osvedcili stejné dobte jako velci
lidé. Ale na druhé stran¢ se objevuje pomérnd ¢ast lidi, kterd diky své vysSce
nemuze najit vhodné zaméstnani. Pro jejich malou vysku nemaji Sanci ukézat
svoje znalosti, schopnosti, dovednosti.*’

Malo ,,zdravého” sebevédomi, uzkostlivost, nesamostatnost muze
také omezovat clovéka malého vzristu se informovat o moznostech zaméstnani.
Neékterym se podafi piekonat své komplexy a postavit se na vlastni nohy.

. Jako vSichni mali lide, tak i mali mladi lidé si museji klast otazky, jaké
povolani je zajima, na co si troufaji, co se svymi schopnostmi (télesnymi
a dusSevnimi) jsou schopni zvladnout, co by je bavilo. V podstaté neni télesna
vysSka prekazkou pro vélenéni do nékterého povolani, nebot’ az na malé vyjimky
neexistuji predpisy, které by se tykaly vysky. “V!

Po teoretické strance neni mala vySka piekdzkou pii vybéru povoldni,
ale v zivot¢ je realita upln¢ jind. Kdyz se tito lidé uchdzeji o zaméstnani, je prece
jejich vySka nevyhodou nebo ptekdzkou. VétSinou uchazecim malého vzristu
neni poskytnuta moznost ukdzat, Ze oni mohou stejné¢ dobfe vykonavat praci
jako clovék ,,normalni“ vysky se stejné srovnatelnym vzdélanim. V mnoha
piipadech pochybuji zaméstnavatelé o zdravotni stabilit¢, zatizitelnosti

a vytrvalosti. Rozpacitost a prekvapivost zaméstnavatele, kdyz se k pohovoru

40 TROCHEOVA, E. Je maly vzrist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, ¢. 4, s. 14 — 26.
* TROCHEOVA, E. Je maly vzriist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, &. 4, s. 24.
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dostavi osoba malého vzristu, mize byt jednim z diivodi odmitnuti uchazece
malého vzristu.*?

Nekteti lidé malého vzristu naopak dokazou vyuzit svou malou vysku
1 vzaméstnani - napfiklad ve filmu. Ve volném case hraji rtizné divadelni
a filmové role s nadSenim uplatnit své schopnosti a svou vyjime¢nou osobnost.
NejcastéjSim povolanim lidi malého vzristu je Ufednické a to zdivodu,
ze v kancelédii nebo ve spravé nepozaduji velkou fyzickou silu. Velky pocet
téchto lidi pracuje jako pomocna sila v cel¢ fadé femeslnickych a technickych
oborech, ale také vykonavaji nejriznéjSi profese, napt. ... ,,svadlena, Sicka,
pracovnik v hutnictvi, skladnik, urednik, zubni technik, rozhlasovy a televizni
technik, jsou zde i absolventi vysokych skol, oboru pravo, psychologie, fyzika,

o s ed3
lekarstvi.

8 Prekazky, obtize a omezeni v Zivoté lidi malého

vzrustu

Vse okolo nas je planovéano, méfeno, fizeno, stavéno podle urcitého meéftitka.
Primérna vyska Clovéka se pohybuje v rozmezi od 165 do 185 cm. Tato vyska
je zakladem pro koncepci budov, nabytku, dopravnich prostiedkti, obleceni atd.
Clovék malého vzriistu méfi v praméru okolo 130 cm. ,, Neni divu, Ze normovany
okolni svet stavi malym lidem do cesty radu prekazek a omezeni, které mu v jeho
samostatném Zivoté vadi a znacné mu piekdzeji.“* Uz i dité malého vzristu
se musi potykat s fadou piekazek, které pietrvavaji do dosp€losti.

Clovék malého vzriistu nedosihne na vypinace, kliky, na riizna tladitka, napf.
u semaforu, u zvonku, ve vytahu. RUzna omezeni se objevuji ve Skolskych

zafizenich, ale také i v zaméstnani. Nastup do hromadnych dopravnich prostiedkti

*2 TROCHEOVA, E. Je maly vzrist postiZeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, &. 4, s. 14 - 26.

“ TROCHEOVA, E. Je maly vzrist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, €. 4, s. 25.

*# BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzristu. Zpravodaj, obcéasnik 1999, &. 1,s. 12 —
19.
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a mnozstvi schodil ¢ini témto lidem zna¢né problémy. V obchodech nedosdhnou
na zbozi, které je umisténo vysoko v hornich regalech. Obchodni vozik je vysoky
a ma také velmi hluboky objem, a kdyz uz do néj pozadované zbozi vlozi,
velmi Spatné ba viilbec nemohou na néj dosdhnout. Pultovy prodej jim ¢ini téz
potize, jednak jsou pulty ptili§ vysoké a tudiz pres né nevidi. Snadno obsluhujici
malého Cloveka prehlédnou, pokud na sebe neupozorni. Proto si vétSinou lidé
malého vzristu musi pomoci v obchodech, restauracich, kinech, divadlech,
na ulici, prosté¢ tam, kam se jejich kroky vydaji, svym hlasem. A to z divodu,
aby dokazali sviij vek ¢i pozadali nékoho o pomoc. Vetejné budovy, pokud nejsou
bezbariérové, Cini tomuto cloveku urcité prekdzky, napt. vypinace, kliky
1 mnozstvi schodii. U bariérovych toalet se objevuji nepiijemnosti tohoto typu -
vysoko umisténé panské musle i nékteré zachodové misy, umyvadla, zasobovace
mydla a papirovych ubrousk.*

Malému ¢loveku plisobi obtize sezeni na zidli, ktera je konstruovana na béznou
vysku cClovéka. Tomuto Clovéku bude nepiijemné sedét na této zidli. Muze
se posadit az dozadu, kde se mtze o opéradlo pohodlné opfit, ale jeho nohy budou
leZet na hrané ¢i viset doli. Nebo se muze pfemistit vice dopfedu, kde mozna
dosdhne nohama na zem, ale postupem ¢asu ho za¢nou bolet zdda. Oba zplisoby
jsou pro malého ¢lovéka nepohodlné. Dalsi nevyhodu mizeme nalézt v kuchyni,
protoze pracovni deska Zen¢ malého vzristu vétSinou sahda az k hrudi.
Proto je nutné uzptsobit vysku kuchynského nabytku, hlavné pracovni desky,
aby kazdodenni &innost byla piijemna a bez potizi. Clovék malého vzriistu
se musi naucit vyrovnat s nepiijemnymi momenty, kdy mu je spoustu véci
nedostupnych nebo kdy je jen s obrovskou vili, silou a s riznymi pomickami
muize zvladnout.*®

Z 1ékarského hlediska dochazi u malych lidi také k ur€itym omezenim. Mnoho
lidi malého vzriistu ¢asto provazi zdravotni potize s pateti, kycelnimi a kolennimi
klouby. U lidi s achondroplazii ¢i pseudoachondroplazii, u nichz je specificka

dispropor¢nost postavy, dochédzi k Cast¢ unavé 1 pii malé fyzické zatézi.

» TROCHEOVA, E. Je maly vzrist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, ¢. 4, s. 14 — 26.
% TROCHEOVA, E. Je maly vzriist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, ¢. 4, s. 14 — 26.
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Tu se snazi lidé malého vzristu piemoci ba dokonce popfit. Chiize malého
¢lovéka v porovnani s velkym se li§i, i kdyZ ujdou Uplné stejnou vzdalenost.
Clovék malého vzriistu musi jit dvakrat rychleji nez ostatni, nebot’ jeho kroky jsou
krat3i a zaroveti jeho t&lo vynaloZi dvakrat vice energie a namahy.*’
nardazkami, prezdivkami, které se tykaji jejich vySky. Prvni zminky se objevuji
jiz v détstvi, kdy si pfiblizné stejné staré déti stoupaji k sobé zady a poméiuji se,
kdo je vétsi. Vzdycky je pySny ten, kdo mé o par centimetra vice, nez ten druhy.
Malé déti se denn¢ setkavaji s tim, Ze jim nékdo at’ uz verbalnim ¢i neverbalnim
je obdobi puberty a nésledujici obdobi adolescence. Dospivajici chtéji byt stejni
jako ostatni, neodliSovat se. Pro dospivajici mladez malého vzristu po psychické
strance je nejucinnéjSim feSenim integrace do skupin a krouzk mlédeze stejné¢ho
veku,*®

Lidé malého vzristu ukoncuji vétSinou studium a zacinaji si hledat zaméstnani,
pocituji urCit¢ omezeni v zaméstnani, ale 1 pti hledani partnera. Piestavaji byt
zévisli na rodi¢ich, osamostatiiuji se, snazi si ujasnit své zivotni plany.
Toto vSechno zatézuje jejich psychiku. Védomi, ze navzdy budou odlisni svym
vzriustem. Také tito mali mladi 1idé si touzi najit partnera a zaloZzit rodinu.
Obcas mohou zazivat i pocity ménécennosti v sexudlni oblasti. Je velmi malo
téchto lidi, zijicich v partnerském nebo manzelském svazku. Téz se velmi ziidka
vyskytuji pary, kde jeden je maly a druhy velky. K sezndmeni partnerti vétSinou
dochdzi na riznych setkanich organizace, jez jsou tyto lidé ¢leny. Rozhodnou-li
se mit dva mali lidé dit€, musi pocitat s tim, ze zdédi s nejvetsi pravdépodobnosti
jejich maly vzrast. Malokdy se stalo, ze by zeny malého vzrustu porodily dité
bez handicapu, i kdyZ jejich partnefi byli vzdy velci.*’

., Malé deti, mali mladi lidé a mali dospéli upoutavaji obzvlastni pozornost lidi

kolem sebe, dostavaji se v kazdé socialni skupiné do zvlastniho postaveni a jsou

4 Tamtéz.

® Tamtéz.

¥ BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzristu. Zpravodaj, obéasnik 1999, &. 1,s. 12 —
19.
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casteji nez ostatni vystaveni frustracim. «0 Aby tito lidé byli méné zranitelni
a citlivi vi¢i urdzlivému a nevhodnému chovani ostatnich lidi, je nutné,
aby si také uvédomili, ze spiSe je problém na strané ,,velkych® lidi. Pro nékoho
je setkani s malymi lidmi UpIné novou situaci. Pravé pramérné velci lidé
pii setkani s malymi lidmi nevédi, jak se k nim chovat a jak s nimi komunikovat.
Denné mali 1idé prozivaji okamziky, kdy na n¢ ostatni civi, posmivaji se jim, tropi
si z jejich vysky usmésky, odmitaji je nebo jim naopak projevuji soucit. Odmitaji

je, protoZe jsou jini, protoze jsou mali a nevyrostli do primémé vysky ¢lovéka.”!

9 Socialné pravni sféra v Ceské republice

Maly vzrist jako zdravotni postizeni je v Ceské republice uznan v riiznych
ptedpisech ruzné, aniz by se n¢kde nachéazelo patficné logické vysvétleni. Narok
na Castecny invalidni diichod ma pojisténec, jestlize se stal ¢astecné invalidnim
a ziskal potiebnou dobu pojisténi nebo nasledkem pracovniho urazu nebo jestlize
mu dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav znacné ztéZuje obecné Zzivotni
podminky.

Priloha 4 vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., ve znéni vyhlasky €. 157/97 Sb. definuje
okruh zdravotnich postizeni znacn€ ztézujici obecné Zivotni podminky.
Do zdravotnich postizeni znatné ztézujici obecné Zivotni podminky,
pokud se jedna o zdravotni postizeni ortopedické, se napiiklad zahrnuje: ztrata
uchopové schopnosti na podkladé chybéni nebo ztuhlosti prsti jedné ruky, vSech
prsti nebo nékolika prsti obou rukou, omezena schopnost chlize po amputaci
nohy v kloubu Chopartove, zkraceni dolni koncetiny o 10 cm a vice, tézké

kyfoskoliézy atd. Mimo jiné posledni bod h je v Giplném znéni definovan takto:

Y BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzriistu. Zpravodaj, obcasnik 199
' BRINKMANNOVA, G. Vyvoj ditéte malého vzriistu. Zpravodaj, obcasnik 199
19.

9,¢.1,s. 18.
9,¢.1,s.12 -
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hypofyzarni nanismus nebo chondrodystrofie, pokud télesnd vyska postizeného
nepiesahuje 120 cm.*

V ptiloze ¢. 5 kvyhlasce ¢ 182/1991 Sb. jsou pod nckolika pismeny
vyjmenovana ruzna zdravotni postizeni, napi. amputacni ztrata koncetin, uplna
obrna, t¢zké ochrnuti obou koncetin, pficemz je pod pismenem g definovana
tato veta - chondrodystrofie, pokud télesnd vySka postizeného neptesahuje
120 cm. Také témto postizenim nalezi poskytnuti ptfispévku na thradu bytu,
uhradu za uzivani bezbariérového bytu nebo gardze, koupi, celkovou opravu
a iipravu motorového vozidla.”

Cesky pravni systém povazuje &lovéka malého vzristu za zdravotnd
postizeného pouze tehdy, pokud jeho vysSka nepieséhne 120 cm.
Ale uz se nepozastavuje nad tim, Ze primérna vyska téchto dospélych lidi
je zhruba 130 cm. Hranice 120 cm je vétSinou piekro¢ena z divodu normalné
dlouhého trupu a néckolik centimetrti ptidaji také kratké koncetiny. Problémy
nevyplyvaji z vysky, ale predevSim z kratkosti. Disproporce Clovéka malého
vzrastu napf. neumoziuji fizeni automobilu, znemoznuji nastup do hromadnych
dopravnich prostiedkii. Také se potykaji s riznymi zdravotnimi potiZzemi, tykajici
se kloubli a patete. V pravnich predpisech je stale definovdn nézev
chondrodystrofie, ktery se v dneSni spole¢nosti nepouziva. Také nejsou v pravnich
predpisech zahrnuty vSechny druhy kostnich dysplazii a jinych ptfi¢in malého

vzristu.’*

10 Obcanské sdruzeni Palecek

Sdruzeni Palecek je dobrovolnou, nezavislou, zdjmovou organizaci, sdruzujici
obCany malého vzrlstu, jejich pifibuzné a ptiznivce. Palecek byl zaloZzen

dne 5. 6. 1997. Toto sdruzeni se snazi predevSim poskytovat informace

2 HUTAR, J.: Socidlné prdvni minimum pro zdravotné postizené. Praha : NARODNI CENTRUM
PRO ZDRAVOTNE POSTIZENE, 2004. 136 s. ISBN 80-903640-2-0.

> Tamtéz.

** TROCHEOVA, E. Je maly vzriist postizeni? Zpravodaj, obcasnik 2003, ¢. 4, s. 14 — 26.
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a vzdélavani v oblasti pfi¢in a nasledkti malého vzristu. Snazi se vSestranné
pomahat lidem malého vzristu a rodi€¢hm déti s poruchami vzristu
pii prekonavani nasledkd toho zdravotniho postizeni.”

Jednim z cili této organizace je propagace problematiky malych lidi vetejnosti
a jejich integrace do spolecnosti. Pale¢ek usiluje o prosazeni urcitych svych
opravnénych z4jmi a nezbytnych zmén v oblasti legislativni, socidlni, zdravotni
1 vzdélavaci. Tato organizace se snazi navazovat nové kontakty, ale 1 kontakty
mezi lidmi malého vzristu a mezi rodi¢i takto handicapovanych déti.
Také spolupracuje s podobnymi organizacemi v Ceské republice a i v zahrani¢i.>

Toto sdruzeni vydava pfilezitostné svilj vlastni casopis obsahujici informace
o lékatské problematice, o socidln¢ pravni legislativeé, o vzdélavani malych lidi,
o setkdni Paleckti. Také jsou v Casopise uvedeny piibchy lidi malého vzristu,
jejich osudy, zazitky, se kterymi se chtéji pod¢lit. Najdou se tam rdzné
zajimavosti ze svéta malych lidi, jejich Uspéchy, radosti v zivoté, ale také nezdary,
obtize, omezeni, jenz se s nimi musi v zivoté stietavat.’’

Clenové sdruzeni Paletek se pravidelné setkdvaji dvakrat do roka,
kde se diskutuje o rliznych problémech a situacich, které jsou aktudlni a trapi
Cleny Palecka. Tato setkani pfedev§im pomadhaji ke zprostfedkovani a ptedani

zivotnich zkusenosti lidi stejného osudu.

11 Vyzkum

11.1 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, s jakymi problémy se v bézném zivoté

potykaji lidé s achondroplazii ¢i pseudoachondroplazii.

 NOVAKOVI, P. a J. Jak vznikl Paletek? Zpravodaj, obcasnik 1999, ¢. 1,s. 10— 11.
5 Tamtéz.
57 Tamté.
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Tuto problematiku jsem rozpracovala do dil¢ich cili, které jsem ovétovala

pomoci nasledujicich hypotéz.

Hypotéza ¢. 1
VétSina lidi malého vzristu proZiva pocity diskriminace v béZnych Zivotnich
situacich (ve Skole, v zaméstnani, pfi hledani partnera, pri nakupovani,

v mezilidskych vztazich atd.).

Hypotéza ¢. 2
VétSina achondroplazikii a pseudoachondroplazikii nema narok na nékteré

socialni davky z diivodu pirebyte¢nych centimetri.

Hypotéza ¢. 3
Lidé malého vzristu prednostné vyhlediavaji pomoc ve svépomocnych

skupinach nez ve statni sfére.

11.2 Charakteristika vyzkumné metody

K ziskdni pozadovanych informaci od respondenti jsem vzhledem
k omezenym ¢asovym moznostem a zachovani divérnosti informaci respondentti
zvolila metodu anonymniho dotazniku.

Dotazniky byly urcené pro dosp€lé lidi malého vzristu a pro rodice déti
s achondroplazii nebo pseudoachondroplazii.

Dotaznik A, urCeny pro dospélé lidi malého vzristu, obsahuje 26 otazek.
Uplné znéni dotazniku A se nachazi v piiloze ¢&. 1.

Dotaznik B, uréeny pro rodice deéti s achondroplazii
nebo pseudoachondroplazii, obsahuje 19 otizek. Uplné znéni dotazniku B

se nachazi v ptiloze €. II.
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11.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek tvofilo 41 osob, ztoho 9 dospélych lidi malého vzristu
a 32 rodi¢l Sestndcti déti, kterym byla diagnostikovdna achondroplazie
nebo pseudoachondroplazie. Otec a matka ditéte s timto handicapem vyplinovali
dotaznik kazdy samostatné a to z toho divodu, ze jsem ptedpokladala, Ze jejich
odpovédi se mohou v nékterych otazkach lisit.

Oslovila jsem Palecka - spolecnost lidi malého vzrustu. Palecek je jediné
sdruzeni lidi malého vzrastu v Ceské republice a jeho ¢lenové byli velmi ochotni
a vstficni s vypliiovanim dotaznikid. Cleny Paletka jsem oslovila na jejich
kazdoro¢nim tfidennim setkéani, kterého jsem se zCastnila.

Z celkovych 43 rozdanych dotazniki jsem ziskala 41 vyplnénych.

Vyzkumny vzorek z dotazniku A tvofili 3 Zeny a 6 muzii malého vzrastu.
Identifika¢ni idaje o téchto lidech jsem zjiStovala v otdzkach ¢. 1, 2, 4 a 5.
Otazkou ¢. 1 zdotazniku A jsem se ptala na veék respondenti. Veék Zen
se pohyboval v rozmezi od 35 do 36 let a vék muzl v rozmezi od 25 do 45 let.

V¢ek dospélych osob malého vzristu se nachazi v tabulce €. 1.
Tabulka €. 1 - Otazka €. 1 z dotazniku A:

Vék dospélych osob malého vzristu

Vek Zeny Muzi
Pocet| % |Polet| %

25 let 1 16,67

30 let 2 33,32

34 let 1 16,67

35 let 1 3333

36 let 2 66,67

40 let 1 16,67

45 let 1 16,67

Celkem | 3 100 6 100
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Vyzkumny vzorek zdotazniku B tvorili rodice déti s achondroplazii
nebo pseudoachondroplazii. Identifika¢ni udaje o téchto détech jsem zjiStovala
v otazkéch €. 1, 2, 3 a 4. Déti respondenti tvoiilo 6 divek a 10 chlapct. Otazkou
¢. 1 jsem zjist'ovala veék déti s achondroplazii ¢i pseudoachondroplazii. Vék divek

se pohyboval v rozmezi od 2 do 10 let a vék chlapcti v rozmezi od 2 do 17 let.

Déle jsem zidentifikacnich udaji chtéla zjistit, respektive otazkou ¢. 4
z dotazniku A a otazkou €. 3 z dotazniku B, v jakém véku byl u dospélych lidi
malého vzristu a u déti malého vzristu diagnostikovdn maly vzrlst.
Respondentiim z dotazniku A byla 3 lidem zjiSténa diagnéza hned po narozeni.
Dalsim 3 osobam byla diagnostikovdna achondroplazie v prvnim roce,
1 respondentovi byla diagndza objasnéna ve druhém roce a 1 osobé az v tretim
roce.

U 2 déti s achondroplazii byla predbézna diagndza stanovena v prenatalnim
obdobi s tim, ze lékafi upiesni a potvrdi diagnézu po narozeni, tj. jeden tyden
po narozeni. 9 détem se diagnostikovala achondroplazie
nebo pseudoachondroplazie po narozeni. Ve tfetim tydnu po narozeni, ve dvou
a osmi meésicich byla urcena diagnoza vzdy jen 1 ditéti a ve Ctyfech mésicich

2 détem. Vek stanoveni 1ékaiské diagnozy je zndzornén v tabulce €. 2.

Tabulka €. 2 — Otazka €. 4 z dotazniku A a otazka ¢. 3 z dotazniku B:

VEk stanoveni lékarské diagnozy

Doba Dé&ti malého vzristu | Dospéli malého vzristu
Pocet % Pocet %

Prenatalni obdobi 2 12,5

Postnatalni obdobi 9 56,25 3 33,33

Tii tydny 1 6,25

Dva mésice 1 6,25

Ctyii mésice 2 12,5

Osm mésicu 1 6,25

Jeden rok 4 44 .45

Dva roky 1 11,11

Tii roky 1 11,11

Celkem 16 100 9 100
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Od respondenti vypliujici dotaznik A jsem otazkou ¢. 5 chtéla zjistit,
od koho se dozvédéli svoji diagnozu. 3 respondenti se svoji diagnézu dozvedéli
od svého I€kare. 5 lidem malého vzristu fekli jejich rodice o jejich handicapu.
1 respondent si nevzpomnél, od koho slySel diagnézu urcujici, ze ma

achondroplazii.

Otéazkou ¢. 4 z dotazniku B jsem chtéla od rodict déti malého vzristu zjistit,
v jakém rozsahu, podle jejich nazoru, jim Iékat poskytl informace o handicapu
jejich ditéte. Dotazovana skupina rodict byla podle jejich nazoru v 18 ptipadech
dostatecné sezndmena svym lékafem o handicapu jejich ditéte. 10 dotazovanych
rodici si mysli, ze jejich I€kar je velmi malo seznamil s informacemi o handicapu
jejich ditéte. Nikdo z dotazovanych respondentti nezvolil za odpoveéd’ tu moznost,
ze mu lékar nesdélil zadné informace. 2 respondenti uvedli, Ze pii narozeni jejich
ditéte jim byl poskytnut orientani obraz diagnoézy, pozdé¢ji se dozveédéli velmi
malo informaci o achondroplazii a spiSe ,ucili“ lékate, o co jde. Dalsi

2 respondenti odpoveédéli, ze se Iékar s nimi ucil poznavat diagnozu jejich ditéte.

11.4 Interpretace ziskanych dat

11.4.1 Hypotéza ¢. 1

VétSina lidi malého vzristu proziva pocity diskriminace v béZnych Zivotnich
situacich ( ve Skole, v zaméstnani, pri hledani partnera, pfi nakupovani,

v mezilidskych vztazich atd.).

Tuto hypotézu jsem si ovéiovala v dotazniku A pomoci otazek €. 8, 9, 10, 11,

12,13, 14, 15, 20, 25 a 26 a v dotazniku B pomoci otazek ¢. 7, 8,9, 10, 11 a 19.
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Otazkou ¢. 8 v dotazniku A jsem zjistovala, jaké maji respondenti dosazené
vzdélani. 2 respondenti maji ukoncenou zakladni Skolu, 1 respondent ma
zakoncené studium vyucnim listem na stfednim odborném ucilisti. Stiedni Skolu
s maturitou absolvovali 4 respondenti, 1 respondent vysokou Skolu a 1 jesté

studuje na VS.

Otéazkou €. 9 v dotazniku A a otdzkou €. 9 z dotazniku B jsem se snazila zjistit,
zda pro lidi malého vzristu a pro déti malého vzristu byl vybér Skoly omezen
jejich vyskou. U 3 lidi malého vzriistu, podle jejich nézoru, nebyl vybér skoly
omezen. 4 respondenti pocitovali, ze vybér skoly byl omezen diky jejich vysce,
z toho 1 respondent uvedl, Ze chodil do ustavu pro télesné¢ postizenou mladez.
Volné¢ se vyjadiili 2 respondenti, uvadéji:

., V¥ska ani nerozhodovala, ale prospéch na zakladni skole.

,,Obor musel byt zvolen tak, abych ho zvladla, jinak jsem Zadné omezeni
nepocitovala.

Z 9 dotazovanych osob malého vzrustu jich 5, podle jejich ndzoru, nebyl vybér
Skoly omezen jejich vyskou, ale 4 respondentiim byl vybér skoly diky jejich vySce
omezen.

U 9 déti nebyl vybér skoly omezen vyskou ditéte. U 1 ditéte byla volba Skoly
omezend diky jeho malému vzristu. Rodice 4 déti se zatim nesetkali s timto
problémem, protoze jejich déti jest€ nenavstévuji Skolské zatfizeni. U 2 déti
se jinou moznosti vyjadrili jejich rodice takto:

., Vyber skoly nebyl omezen vyskou, ale zaméstnanim matky. *
, Zatim ne, protoze v misté bydliste se nachazi 1. a 4. rocnik, horsi to bude

s II. stupném. “

Otazkou ¢. 10 z dotazniku A jsem se dotazovala, zda se setkali 1lidé malého
vzrastu s tim, ze je nechtéli na danou Skolu pfijmout jen kvili jejich vysce.
5 respondentit uvedlo, ze se nesetkali stim, ze by je jen diky vySce nechtéli
pfijmout, z toho 1 respondent se vyjadfil, Ze nemél s pfijetim potize, protoze Sel

na gymnazium, ale kdyby Sel na néjakou odbornou skolu, nemohl by si vybrat
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kteroukoliv. 4 respondenttim bylo omezeno pfijeti na danou Skolu, z toho 1 osobu

nechtéli ptijmout na zékladni Skolu, kde se tfidni ucitelka obavala potizi.

Otézka ¢ 10 z dotazniku B se shoduje s otdzkou ¢. 10 z dotazniku A. Tuto
stejnou otdzku jsem polozila i rodicim déti malého vzristu. 24 rodic¢t déti
malého vzristu se zatim nesetkalo stim, Ze by détem bylo odepieno pfijeti
na danou Skolu kviili jejich vySce. Na tuto otazku 8 rodi¢ii neodpovidalo, jelikoz

jejich dité nenavstévuje zatim zadné Skolské zatizeni.

Otazkou ¢. 7 v dotazniku B jsem chtéla zjistit, jaké Skolské zafizeni navstévuje
dit¢ sachondroplazii nebo pseudoachondroplazii. 2 déti navstévuji béznou
matefskou Skolu. 9 déti dochazi do zdkladni Skoly a 1 studuje stfedni
pramyslovou Skolu elektronickou. 4 déti zatim nenavstévuji zadné Skolské

zatizeni. Nikdo nedochazi do n&jakého specialniho skolského zatizeni.

V otazce €. 8 z dotazniku B jsem se chtéla dozvédét od rodict, v kolika letech
zacalo jejich dité plnit $kolni dochdzku. Povinnou Skolni dochazku zahajily 2 déti
v 6 letech, 6 déti v 7 letech a 2 déti v 8 letech. 6 déti zatim nedosahuje v€ku 6 let,

aby mohly zacit chodit do zakladni Skoly.

V otazce ¢. 11 z dotazniku B jsem se dotazovala respondentli, zda matetska
Skola ¢i jiné Skolské zafizeni bylo ochotno upravit jejich ditéti podminky tak,
aby se citilo dobfe a pokud doslo k néjakym Upravam, aby uvedli, o jaké zmény
se jednalo. U 1 ditéte nebylo ochotno Skolské zafizeni upravit podminky pro dité.
Rodice 1 ditéte zaskrtli odpoveéd’, ktera sd€luje, ze jejich dité upravu nepotiebuje.
U 4 d¢ti tato situace jesSte nenastala, protoze se jejich vék pohybuje od 2 do 4 let
a nenavstévuji zadné Skolské zatizeni. Skolska zafizeni, ktera navstévuji 4 déti,
byla ochotna provést urcité zmény, které by pomohli odstranit piekazky,
se kterymi se setkava dit€é malého vzristu, ale rodi¢e téchto déti neuvedli,

jaké upravy provedla skola, kterou jejich dité navstévuje. Rodi¢e 6 déti napsali,
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jaké pomucky zakoupila Skola ¢i jaké zmény provedlo dané Skolské zatfizeni.
Uvadéji:

,, Upraveny vyskove nastavitelny stul (lavice) i stolicka, upravené WC - jsem
reditel skoly.

., Pomdahadlo pri hygienickych ukonech.

,,Stolicka na zachodeé. *

., V Satné nizsi vesak.

) Upmva WC, zidle, stupinek, skrinka na ucebnice. “
., Stupinek pred tabuli, uprava toalety. *

«

., Zarizeni stolicky aby nemeélo dité nohy ve vzduchu.*
., V pripadeé potreby byli ochotni zakoupit specialni lavici. *
L, Stolicka.

., Stolicka, polstar pod zadecek. *

,, Umisteni v Satné vésaku o néco nize, stolicku pod nohy.

,, Upravenda toaleta, stupinek u tabule.

Otazkou €. 11 z dotazniku A jsem zjiStovala od respondentt, zda jejich vyska
je omezuje v ziskdni vhodného zaméstnani, které odpovida jejich dosazenému
vzdélani. 3 respondenti odpovédéli, ze je jejich vySka neomezuje v ziskani
vhodného zaméstnéni, ale 6 respondentim jejich vyska omezuje si najit vhodné

zaméstnani odpovidajici jejich dosazenému vzdélani.

Otazkou ¢. 12 zdotazniku A jsem se dotazovala, zda jsou respondenti
zamestnani a zda by mohli uvést cCinnost, kterou nyni vykonavaji.
1 z dotazovanych je momentalné nezaméstnany, jeden jesté studuje a brigadné
si privydélava tvorbou webovych stranek. 7 osob je zaméstnano,
z nichz 1 respondent neuvedl ¢innost, kterou vykonéva, jinak ostatni uvedli:

., OSVC - podnikatel FO.*
., Investicni manazer.

‘

., Délam ve vyrobé ozubenych kol - vrtacka.

‘

,,Recepce v domove diichodcil. *
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., Vratny.

,, OSVC - ucetni a danoveé poradenstvi, vedeni ucetnictvi.

Otazka ¢. 13 zdotazniku A navazovala na piedchozi. Chtéla jsem
od respondent zjistit, zda-li maji pfi uchdzeni o zaméstnani pocit, ze lidé nevi,
jak s nimi komunikovat a reagovat na jejich handicap. 4 respondenti se zatim
s touto problematikou nesetkali. 3 respondenti nepocit'uji, ze by lidé nevédéli,
jak s nimi komunikovat a reagovat na jejich handicap. 1 respondent se setkal
s pocitem, ze lidé nevédéli, jak s nim hovofit a reagovat na jeho postiZeni a jesté
dodava:

., Ale stale se to zlepsuje a rozpaku ubyva.
Volné¢ se vyjadiil 1 respondent, ktery uvadi:
., Vétsinou zaméstnavatel si nechce vzit zodpovédnost pri zaméstnani malych lidi

‘

u stroju, z ditvodu bezpecnosti prdce.

Otéazkou €. 14 z dotazniku A jsem se ptala, zda byl zaméstnavatel ochoten,
u n¢hoz respondent pracuje ¢i pracoval, upravit mu pracovni podminky tak,
aby se citil dobfe. Dale jsem se dotazovala, zda by mohl respondent jesté uvést,
jak byla tiprava provedena. Upravu nepotiebuji 2 lidé malého vzristu. Nikdo
nezvolil tu variantu, Ze zaméstnavatel nebyl ochoten provést tpravu pro malého
Cloveka, aby se mu dobie pracovalo. 1 respondent na tuto otdzku neodpovedél.
6 respondentiim byla provedena svym soucasnym ¢i minulym zaméstnavatelem
technickd uprava, aby se clovék malého vzristu v zaméstnani citil dobfe.
Z toho 2 respondenti neuvedli, jak. Ostatni voln¢ napsali:
,Ano, uprava byla, ne zaméstnavatelem, ale mym otcem, ktery délal v zavodeé
Jjako ja.*
,,Snizeni stolu, upravenda zidle, podlozku pod nohy. *
,,Ano, napr. vyvyseni pod nohy u sezeni. “

,,Ano, pracovni zZidli, vypinace, schidky ....“
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K otazce €. 12 z dotazniku A se vztahovala otazka €. 15 z dotazniku A. Lidé
malého vzristu méli uvést, jaky vyznam ma pro né¢ zaméstnani. Na tuto otazku
uvedli vice odpovédi. V7 ptipadech pro respondenty je zaméstnani prostredek
k dosazeni finan¢nich zdroji, v 6 ptfipadech je to Cinnost, pii které je clovek
uzite¢ny, ve 2 piipadech je to nutnost k preziti. V 1 pfipad¢ respondent vnima
zaméstnani jako ¢innost, kterd ho obohacuje a jako smysl zivota. 1 respondent
se nevyjadiil k této otazce. Jinou moznost zvolil jen 1 respondent a uvedl:

,,Setkanit s lidmi. “

Otazkou ¢. 20 z dotazniku A jsem se ptala lidi malého vzristu, jaké je ¢i bylo
hledani partnera. Pro 4 lidi sachondroplazii nebo pseudoachondroplazii
je naroc¢né si najit partnera, ktery by je bral takového (takovou) jaky(4) je. Nikdo
nepouzil odpovéd’, Ze hledani partnera je pro né¢j nemozné, ani Ze mu to nedélalo
néjak velky problém. Téz nebyla pouzita moznost, Ze je to stejné jako u kazdého
jiného cCloveéka. 5 respondentl si zvolili jinou moznost, z nichz 2 se o tom dale
nevyjadiovali a ostatni uvedli toto:

,»Méla jsem prosté Stesti. *

,,Je narocné najit si partnera, ktery by mne bral takového, jaky jsem. Tim, Ze se
0 nds nic nevi, tak z nas maji strach a nedokazou si nds predstavit v bezném
Zivote.

I3

., Meél jsem velké stesti najit tu pravou. *

Otazka ¢. 25 z dotazniku A byla tzv. otdzka oteviend, lidé malé¢ho vzristu
se méli voln¢ vyjadrit, s jakymi nejCastéjSimi omezenimi se setkavaji v bézném
zivote. Uvadéji:

,,Obleceni, WC (,,musle*), automobily (prichazi v uvahu pouze specidlni uprava
vozidla), sport a fyzické aktivity (Castecné), vybeér zaméstnani.

., Otvirani oken, pomald chiize, nedosahneme na veéci, které jsou vysoko, cirat
miizu jenom do zachodové misy a ne do pisoaru, omezeny pocet poloh pri sexu.

, Uz jen ten pocit, ze se nékde nedostanu - vysoke pulty, preprava autobusem

(vysoké schody).
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., Vse, co je vyse, nez kam dosiahnu. A dosahnu do 140 cm. Vysoké regaly,
pracovni stroje, klicky u oken, kliky néekterych dveri, zvonky, toalety - vyska musli.
Nemohu ridit nékteré typy motorek, automaticky nutno opravovat auta, jizdni kola
atd. “

,, Oblecent (uprava), bankomaty, obchody - pulty a jiné.

., Vysoké bankomaty, v obchodnich domech, restauracich Spatny pristup
kumyvadlu a nékdy i na zachod, v kramech vysoké pulty, hluboké kosiky
v supermarketech. “

, Tlacitka na tramvajich, bankomaty, pultovy prodej, vypinace, tlacitka
ve vytazich (moderni jiz maji nizko), cidla na otevirani dveri, svétlo, vytahy
reagujici pouze na vahu nad 50 kg. “

., Sbirka zdakonii s nesmyslnou hranici 120 cm. *

., Vysoke pulty, auto musi mit specialni upravu, vysoko vypinace, kliky atd. *

Otéazkou ¢. 26 z dotazniku A jsem zjiStovala, jestli se lidé malého vzristu
snazili najit néjaké pozitivum na své vySce. A pokud by néjaké nasli,
zda-li by je mohli uvést. U 2 respondentli tato otdzka byla nevyplnéna. Jinak
ostatni uvadéji:

., Uspora v oblecent.
., Zdadné! Mensi spotieba ldtky na Saty, méné jim, mohu mit nizsi stropy atd.

I3

,, Ted mé zrovna nic nenapada.
., Miizu mit dvé krasné deti.
., Zatim jsem nenasel vyhodu z mého postizeni - malého vzrustu.
,, Urcité posileni osobnosti.
. Mit prikaz ZTP je vyhodou (slevy, parkovani ...), okoli Vam fandi,
néjak zvyhodnuje.

Otéazka ¢. 19 z dotazniku B je tzv. oteviend otdzka. Od rodiclt jsem chtéla
zjistit, s jakymi nejcastéjSimi omezenimi se setkava jejich dit€¢ v bézném zivote.
Vétsina vyrokli rodici se shodovala. Po uplném shrnuti vSech odpovéedi

vyplynulo, ze déti malého vzristu zazivaji ur€itd omezeni na kazdém kroku. Maji
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napf. omezeny piistup k umyvadlu, k toaleté, k vypinacim, ke klikaim. Omezeni
zazivaji pti nastupu do autobust, vlakt, tramvaji. Diky malé vysce, a¢ by sebevic
chtéli, se nékdy nemohou zucCastnit napt. her s vrstevniky, Skol v pfirode¢,
dlouhych vyleti apod. Nejvice mne zaujaly tyto vypovédi respondenti:

., Nestaci svym vrstevnikiim ve vykonech sportovnich, ostatni lidé se chovaji
neadekvatné k jejimu veku (jako mimino).

. Spatny pristup do autobusu, viaku, tramvaje, vysoko umisténé vypinace, kliky,
umyvadla. “

., Pri ndakupech - vyska regalii, vysoké ndstupy - tramvaje, viaky, autobusy. “

,» Nedosahnou na pult p7i placeni nebo u pokladny, fotobuiiky u otvirani dveri. *

, Nastupovani do autobusii, vlakii, tramvaji, bezne WC, umyvarky, umisténi
vypinacii.

,, Baterie u umyvadla, vypinace, horska kola, cestovani s MHD, bankomat, pultovy
prodej, schody. “

., Nedosahne na zvonky u dveri, dlouho nedosahla na tlacitka u semaforu, Spatné
se ji nastupuje do autobusu, v kramé musi pozadat o pomoc prodavacky.
,,Omezeni se lisi od véku - zvonky, semafory, ndastupy do hromadnych prostredkii,
oznacovani jizdenek (MHD), ndkupy (pomoc prodavajicich) .... Dalsi treba nové
problémy jesté mohou nastat, momentdlné mne nic nenapada. *

,,S’patné nastupovani do vlaku, autobusii, tramvaji, dale napr. vysoko umisténé
zbozZi v obchodnich domech apod. Potize pri ovladani vytahu (vyska, vaha).
Vzhledem k teélesnym proporcim (maly vzrist) dochazi k rychléemu opotiebeni
kloubii a pohybovému aparatu a tudiz jsou nutné castejsi rehabilitace a cviceni,
pripadné cvicebni pomiicky, dochazi k castéjsi unavé v porovnani s clovekem
bez takového postizeni.

,,Omezeni pri nastupu do vlaku, autobusu - vysoké schody, vysoko zabudované
vypinace, kliky, nedosahnuti na tlacitka ve vytahu, u semaforu a jiné.

, Vysoko umyvadlo, zdachod, vypinace, nemiize se zucastnit dlouhych vyletu

I3

a nékterych sportovnich disciplin ve skole.
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Hypotézu €. 1 povazuji za potvrzenou. I kdyz vSech 9 dotazovanych osob
malého vzristu navstévovalo a studovalo v béznych Skolskych zafizenich,
tak se 12 détem ve véku od 4 do 17 let musely, diky drobnym technickym
upravam, uzpusobit podminky k tomu, aby tyto déti mohly pohodIné navstévovat
bézné materské Skoly, zdkladni Skoly a stfedni Skoly. K usnadnéni pobytu
ve Skolskych zafizenich poméha napft. stolicka, nize umistény vesak, skiinka
na ucebnice, stupinek pied tabuli, uprava toalety. U 5 lidi malého vzristu
a u 9 déti malého vzristu nebyl vybér Skoly omezen vyskou. U 4 lidi
s achondroplazii ¢i pseudoachondroplazii a u 3 déti se stejnym handicapem byl
omezen vybér Skoly kvili vysce. Z celkového poctu, 25 osob malého vzristu,
se 4 lid¢ setkali s tim, ze je nechtéli na danou Skolu pfijmout. I z teorie vyplyva,
ze vétSina rodict déti malého vzristu se snazi o to, aby jejich dit¢ navstévovalo
normalni MS, ZS, SS, zaroveii jsou pfipraveni na to, Ze jejich dit¢ bude
potfebovat pomiicky, které mu usnadni pobyt ve Skolském zafizeni.

Pti ziskdni vhodného zaméstnani se citi byt 6 lidi malého vzristu
z 9 dotazovanych omezeno, ale zarovein je 7 téchto lidi zaméstnano. Teorie také
poukazuje na to, ze vétSina lidi malého vzrlstu si nemiize najit vhodné zaméstnani
diky svému handicapu.

Dale také 4 respondenti odpovédeli, ze je pro né naro¢né najit si vhodného
partnera, k nimz se piidal 1 respondent, ktery si zvolil jinou moZnost a napsal
1 svlij nazor, pro¢ je naro¢né najit si partnera. Dalsi 2 1idé malého vzristu napsali
své nazory prostiednictvim jiné moznosti. Tyto lidé méli prosté Stésti,
ze se jim podafilo najit partnera. 2 respondenti se k této problematice nevyjadiili.

Piedevsim se ale vSichni lidé malého vzristu, 9 lidi malého vzristu a 16 déti
malého  vzristu, setkavaji v bézném  zivot¢ srlznymi  omezenimi,
kterd znesnadnuji jejich zivot, viz napf. vysoko umisténé zvonky u dvefti, kliky,
zachody, umyvadla, bankomaty, Spatny pfistup do autobust, vlakl, tramvaji,
specialni uprava automobilli a jizdnich kol, pomala chiize, omezené vykonavani
sportu a fyzickych aktivit. To odpovida a shoduje se s teoretickymi poznatky pani
Trocheové a Brinkmannové, které se zaobiraly omezenimi a piekazkami lidi

malého vzrustu.
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I kdyz se ukdzalo, Ze lidé malého vzristu nezazivaji pocity diskriminace
v oblasti tykajici se vybéru Skoly a pfijeti na Skolu, ale pfevazuji pocity omezeni
vjinych Zivotnich situacich, napf. pfi hledani partnera, zaméstnani,

pii nakupovani, pii uzivani hromadnych prostfedku atd.

11.4.2 Hypotéza ¢. 2

VétsSina achondroplaziki a pseudoachondroplazikii nema narok na nékteré

socialni davky z diivodu pirebyte¢nych centimetri.

Tuto hypotézu jsem ovétovala otdzkami ¢. 3, 16, 17, 18, 19 v dotazniku A

a otazkami €. 12, 13 a 14 v dotazniku B.

V otazce ¢. 3 z dotazniku A jsem se snazila zjistit vySku dospé€lého Cloveka
malého vzrstu. V dotazniku B nebyla polozena otdzka tykajici se vysky
a to ztoho divodu, ze tyto déti se vyvijeji a jeste¢ o nékolik centimetri
povyrostou. Vysku lidi malého vzristu dle vypovédi respondentii A jsem

zpracovala do tabulky €. 3.

Tabulka ¢. 3 — Otazka €. 3 z dotazniku A:

Vyska dospélych osob malého vzristu v cm

Vyska Zeny Muzi
102 cm 1
122 cm 1
124 cm 2
128 cm
130 cm
133 cm
135 cm
Celkem 3

AN =N =] ==
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V otazce €. 16 z dotazniku A a v otdzce €. 12 z dotazniku B jsem zjist'ovala,
zda lidé malého vzrastu a déti malého vzristu vlastni prikaz TP, ZTP ¢1 ZTP/P,
které jim umoznuji Cerpani urcitého spektra vyhod. Z 9 dotazovanych je 5 lidi
drziteli prikazu ZTP, dale 2 1idé malého vzrlstu vlastni prikaz TP a pouze 1
je drzitelem prikkazu ZTP/P. 1 dotazovany uvedl, Ze nevlastni zadny prikaz,
ktery by mu umozioval néjaké vyhody. 7 déti malého vzrastu jsou drziteli
prukazu ZTP a 6 déti vlastni prikaz ZTP/P. 3 déti s achondroplazii nevlastni
7adny priikaz. Zadné z déti také neni drzitelem prikazu TP. V tabulce ¢. 4 uvadim
ptehled prikazti TP, které¢ vlastni jak lidé malého vzrlstu, tak i déti malého

vzrustu.

Tabulka ¢. 4 — Otazka €. 16 z dotazniku A a otazka €. 12 z dotazniku B:

Pi'ehled prikazia TP

Priikaz Déti malého vzristu | Dospéli malého vzristu
Pocet Y% Pocet %

TP 2 22,22

ZTP 7 43,75 5 55,56

ZTP/P 6 37,5 1 11,11

Zadny 3 18,75 1 11,11

Celkem 16 100 9 100

Otézkou €. 17 z dotazniku A jsem se chtéla informovat, zda lidé malého
vzrastu pobiraji néjaké vécné ¢i financni piispévky a zda jim byl pfiznan Castecny
¢i plny invalidni dichod, kdyz maji takovyto handicap. 5 dotazovanych pobira
castecny invalidni dichod, z nichz 3 dostavaji zaroven s ¢astenym invalidnim
dichodem 1 finan¢ni ptispévky. Plny invalidni dichod pobiraji 2 lidé malého
vzrastu, ktefi zaroven stimto dichodem dostadvaji financni piispevky.
2 dotazovani nemaji narok na ¢astecny invalidni diichod ¢i plny invalidni dichod.

Co se tyce vécnych ptispévkil, zadny z lidi malého vzristu je nepobira.
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Otazka ¢. 18 z dotazniku A je otdzkou otevienou a navazujici na predchozi.
Chtéla jsem se dozvédét od respondenti malého vzriistu pobirajici financni
prispévky, k jakému slouzi ¢i slouzili poskytované ptispévky. Z 9 dotazovanych
lidi malého vzristu 5 dostali ¢i dostdvaji finan¢ni prispévek na upravu auta,
znichz 3 respondenti dostdvaji finan¢ni pfispévek na benzin. 4 lidé malého

vzrustu nedostavaji zadné financni ani vécné piispévky.

Otéazka €. 13 z dotazniku B je podobna otazce ¢. 17 z dotazniku A, jen jsem
se dotazovala respondentli, zda na jejich dité pobiraji néjaké vécné €i financni
ptispévky. A pokud n&jaké prispévky dostavaji, zda-li by byli ochotni uvést,
k jakému ucelu slouzi. Rodi¢e 6 déti malého vzriistu nedostavaji zddné financni
ani vécné prispévky. Z 16 déti dostava 9 déti  financni  podporu,
a to ve 4 pripadech ro¢ni piispévek na benzin, v 1 ptipad¢ ptispévek na péci.
Rodi¢e 1 ditéte s achondroplazii pobiraji na jejich dit¢ finan¢ni piispévek
na provoz motorového vozidla. V 1 pfipad¢ dostavaji rodi¢e na dité¢ prispévek
na benzin, na provoz motorového vozidla, plenky a péci o osobu blizkou. Jedni
rodiCe zas pobiraji na své dit¢ ptispévek na motorové vozidlo, benzin a oSaceni.

2 pary rodicu sice dostavaji néjaké financni prostiedky, ale bohuzel neuvedli jaké.

Otéazkou €. 19 z dotazniku A a otazkou €. 14 z dotazniku B jsem se dotazovala
lidi malého vzriistu a rodi¢t déti malého vzristu, zda jsou spokojeni s péci statu.
Pokud by si zvolili odpovéd’ ano, chtéla jsem védét, co se jim konkrétné libi
a pokud by si zvolili zapornou odpoveéd, tak jsem se dotazovala, co by chtéli
konkrétné¢ zmeénit. Z 9 respondentii malého vzristu se kladné vyjadiili 2 lidé
malého vzristu, ktefi uvadeji tyto vyhody:

,,Jsem aspon rad, ze mi daji diichod a prispévek na celou moji rodinu.

,, ZTP pritkaz. *

7 respondentli zakrouzkovala zdpornou odpovéd a konkrétné se vyjadiilo 5 lidi,
co by radi zménili ve statni sfére. Uvadéji toto:

,, Legislativu - zakony tykajici se zdravotne postizenych osob, zaméstnavani

a podnikani techto osob. “

43



,Hlavné hranici 120 cm. Je snad 122 centimetru tak velky rozdil od 120 cm.

¢

Merim totiz 122 cm a presahuji o 2 cm.
,, Vetsi informovanost, pomoc v socidalni sfére.

, Vyhlaska tykajici se 120 cm. Vyhody by se mély spis vazat na diagnozu
nez na vysku.

VSsichni dotazovani rodi¢e déti malého vzrlstu nejsou spokojeni s péci statu.
Skoro ztotoziiujicimi vypovéd'mi se vyjadiilo 10 rodict, kteti by uvitali finan¢ni
a socialni podporu, vét§i moznost uplatnéni ve spolecnosti, vice informaci a snahy
pomahat a vice pracovnich moznosti. 17 rodi¢t déti malého vzristu by zménilo
nesmyslnou hranici 120 cm v pfiloze vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., ve znéni
vyhlasky ¢. 157/97 Sb.. Také by nechtéli, aby socialni pracovnici posuzovali lidi
malého vzristu podle vysky, ale dle diagnézy, protoze leckteré dité malého
vzrustu je vysSi nez soucasné tabulky. Vice bezbariérovych pfistupi, 1écebnych
pobytl, umisténi bankomati by radi v budoucnu uvitali 3 rodice. 2 rodicim
se nelibi pfistup socialnich pracovniki ( absolutni nepochopeni a neochota) a statu

k problémiim a téZkostem postizenych lidi.

Hypotézu ¢. 2 povaZuji za nepotvrzenou. VéEtsiné dospélym lidem malého
vzrustu méficich vice nez 120 cm byl uznan ¢astecny ¢i plny invalidni diichod
a také nckteré¢ finanCni piispévky. Vlastniky prikaza TP, ZTP, ZTP/P
je vetsi mira, jak dospé€lych, tak 1 déti malého vzristu. 7 z 8 osob ptesahujici
vySku 120 cm dostali prikaz TP ¢i jim byl pfiznadn ¢astecny invalidni diichod
a to z divodu, ze byli individudlné posuzovani. Lidé malého vzristu by si jen
prali odbourat tu nesmyslnou hranici 120 cm. Tato hranice je stanovena v piiloze
4 vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., ve znéni vyhlasky €. 157/97 Sb.. Zde se definuje
okruh zdravotnich postiZzeni. Hranice 120 cm je jasné stanovena a tudiz clovék
malého vzriistu nemtize ziskat ¢asteCny invalidni dichod, jestlize ptekroc¢i hranici
o nékolik centimetri a proto musi byt individualné posuzovan. Lidé malého

vzrustu by chtéli byt posuzovani podle svého handicapu a ne jen vysky.
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11.4.3 Hypotéza ¢. 3

Lidé malého vzristu pirednostné vyhledavaji pomoc ve svépomocné skupiné

nez ve statni sfére.

Tuto hypotézu jsem si ovéfovala v dotazniku A pomoci otazek €. 6, 7, 21, 22, 23

a 24 a v dotazniku B pomoci otazek €. 5, 6, 15, 16, 17 a 18.

Otazkou ¢. 6 zdotazniku A a otdzkou ¢. 5 z dotazniku B jsem se ptala,
zda respondenti dostali od lékafe néjaky kontakt na sdruzeni ¢i spolek stejné
postizenych osob. Z 9 dotazovanych 6 dospélych lidi malého vzriistu nedostalo
zadny kontakt na sdruzeni ¢i spolek stejné handicapovanych osob. 2 dotazovani
obdrzeli kontakt od l¢kate, z nichz 1 uvedl, ze byl informovan o sdruzeni stejné
postizenych lidi ale az v dospé€losti a to v laznich. 1 respondentovi pomohla
geneticka v Martinové, kterd ziskala email na sdruzeni PaleCek od ceského
genetika.

Z 32 dotazovanych rodi¢i jich 20 nedostalo od svého Iékare zadny kontakt
na organizaci lidi se stejnym postizenim. 12 rodi¢t déti malého vzristu obdrzelo

od 1ékare kontakt na sdruzeni Palecek.

Otazka €. 7 z dotazniku A a otadzka ¢. 6 z dotazniku B mély za ukol zjistit,
odkud respondenti ziskavaji nové informace o jejich handicapu ¢i handicapu déti.
V této otdzce respondenti zakrouzkovali vice odpovédi. Nejvice informaci, to je 6,
ziskéavaji lidé malého vzristu ve sdruzeni stejné postizenych osob. Ve 4 ptipadech
se respondenti seznamuji s novymi informacemi o jejich handicapu pomoci
internetu a od lékate, ve 3 piipadech ztisku. Nikdo nezvolil moznost vyuzit
jinych zdrojii a ani nové udaje o svém postizeni neziskdvaji od socidlnich
pracovnikl. Nejvice informaci o handicapu jejich déti ziskavaji rodic¢e ve sdruzeni
stejné¢ postizenych osob, a to ve 23 piipadech. Nové informace dostavaji
v 11 piipadech od osSetfujiciho 1ékafe a v 10 pfipadech cerpaji rodice informace

z internetu. 6 rodic¢t uvedlo, Ze nové zdroje ziskavaji z tisku a 1 od socidlniho
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pracovnika. Nikdo nevyuzil jiné moznosti. Pro vétsi orientaci prezentuji vysledky

otazek v tabulce ¢. 5.

Tabulka €. 5 — Otazka €. 7 z dotazniku A a otazka €. 6 z dotazniku B:

Zdroje informaci o malém vzristu

Zdroje Déti malého vzristu | Dospéli malého vzriistu
Pocet % Pocet Y%

Lékar 11 21,57 4 23,53

Internet 10 19,61 4 23,53

Tisk 6 11,76 3 17,65

Sdruzeni stejné |, 45,10 6 35,29

postizenych lidi

Soc1aln1’ ' 1 1.96

pracovnici

Jind mozZnost

Celkem 51 100 17 100

Otazkou ¢. 21 z dotazniku A a otazkou €. 16 z dotazniku B jsem se ptala,
zda si respondenti mysli, Ze je spolecnost dostate¢né informovana o lidech malého
vzristu a jejich problémech. Na tuto otazku respondenti odpovidali na stupnici
od 1 (minimum informaci) do 10 (maximum informaci). Bod €. 2 zvolili 3 dospéli
lidé malého vzristu. Téz bod ¢. 3 zakrouzkoval stejny pocet respondentli
jako u bodu €. 2. Body €. 1, 4 a 6 ziskali kazdy po 1 respondentovi. Body €. 5, 7,
8, 9 a 10 nikdo nezvolil.

Nejvice rodict déti malého vzristu a to 13, zakrouzkovalo ¢islo 2.

7 dotazovanych rodi¢l zakrouzkovalo bod ¢. 3. Na bodé¢ ¢. 1 oznacilo svoji
odpovéd’ 6 respondentil. Bod €. 4 ziskal po 5 respondentech, z nichz jeden uvedl:

,, Myslim si, Ze v dnesni dobé je pro spolecnost informaci velké mnoZstvi, ale neni
Jjim prikladan nejaky vyznam. Informuje se - pak ale uz nic*

Po 1 respondentovi dostal bod ¢. 5 a 10. Body ¢. 6, 7, 8, 9 nikdo nezvolil.
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Otazkou ¢. 22 =z dotazniku A a otazkou ¢ 15 zdotazniku B
jsem se dotazovala respondentll, jaké maji zkuSenosti se spolupraci socidlnich
pracovnikl. Z 9 dotazovanych lidi malého vzristu maji 4 velmi dobré zkuSenosti
ve spolupraci se socialnimi pracovniky. U odpovédi dobré, neutralni, Spatné bylo
zakrouzkovdno po 1 respondentovi. Velmi Spatné zkuSenosti se socidlnimi
pracovniky nemél nikdo. 2 dotazovani si zvolili jinou moznost a zde cituji jejich
odpovedi:

., Zatim jsem se s nimi moc nesetkal.
., Nekdy dobré, ale nekdy spatné, je to asi pul na pil.

Nejcetnéji rodi¢e odpovidali, Zze maji se socidlnimi pracovniky dobré
zkuSenosti a to v 15 ptfipadech. 6 rodi¢im se zdali byt zkuSenosti se socialnimi
pracovniky Spatné. Ve 4 piipadech méli rodi¢e neutrdlni zkuSenosti,
ve 2 piipadech zas velmi dobré. Nikdo z rodi¢t nezakrouzkoval moznost, Ze by
byli jeho zkuSenosti se socidlnimi pracovniky velmi Spatné. 5 rodic¢t vyuzilo
moznost vyjadfit se voln¢, kde 2 rodi¢e uvedli, ze zkuSenosti se socidlnimi
pracovniky nemaji zadné, 1 je zatim neznd a 2 rodice se setkali spiSe s nezdjmem
socialnich pracovnikli. V tabulce ¢. 6 uvadim zkuSenosti lidi malého vzristu

a rodici déti malého vzristu se spolupraci socialnich pracovnikd.

Tabulka ¢. 6 — Otazka €. 22 z dotazniku A a otazka €. 15 z dotazniku B:

Zkusenosti lidi malého vzristu a rodici déti malého vzristu se spolupraci

socialnich pracovniki

Zkusenosti Rodice déti malého vzristu | Dospéli malého vzriistu
Pocet % Pocet %
Velmi dobré 2 6,25 4 44,45
Dobré 15 46,88 1 11,11
Neutralni 4 12,5 1 11,11
Spatné 6 18,75 1 11,11
Velmi Spatné
Jina moZnost 5 15,62 2 22,22
Celkem 32 100 9 100
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Otazkou €. 23 z dotazniku A a otazkou ¢. 17 z dotazniku B jsem chtéla vedét
od respondentli, zda jsou ¢lenem jesté jiné svépomocné skupiny, nez je Palecek
a pokud mozno jaké. Z 9 dotazovanych lidi malého vzristu jsou pouze 2 Cleny
jeste jiné svépomocné skupiny, ale neuvedli jaké. 30 rodict déti s achondroplazii
nebo pseudoachondroplazii jsou pouze Cleny sdruzeni Palecek, 2 rodice jsou

jak Cleny Palecka, tak i Svazu télesné€ postizenych vozickari v Plzni.

Otéazkou €. 24 z dotazniku A a otazkou €. 18 z dotazniku B jsem zjiStovala,
jaky vyznam ma pro respondenty svépomocnd skupina Palecek. V téchto otazkach
si respondenti zvolili vice odpovédi. Lidé malého vzristu si nejvice ceni navazani
pratelskych vztahi a moznosti pomoci druhym, kazdd odpovéd byla
zakrouzkovana v 7 ptipadech. Ve 4 ptipadech pro n¢ méa Palecek vyznam v tom,
ze se mohou lidé podélit o problémy s druhymi. PaleCek poméha 2 lidem se smifit
se skutecnosti. Pro 1 c¢lovéka svépomocnd skupina Palecek predstavuje také
psychickou pomoc. 3 respondenti si zvolili jinou moznost a zde uvadim jejich
doslovné vypovedi:

,,Dokazat lidem, Ze je nas vic a jsme normalni. *

,»MozZnost si najit partnera. *

,,Statni sprava bere na vedomi jen organizace, ndzor jednotlivce nic neznamend.
Jsem jednim ze zakladateli Palecka, ucel mel byt informovanost rodicu,
komunikace s urady ... atd. “

Nejvice rodict déti malého vzriistu, respektive ve 24 ptipadech, vidi vyznam
svépomocného sdruzeni Palecek vtom, Ze vi, Ze vtom nejsou sami.
Pro 23 respondentli je vyznamné se podélit o problémy s druhymi. Navazani
pratelskych vztahi si ¢lenové ceni ve 22 ptipadech. V 18 ptipadech ma pro ¢leny
Palecka podstatny vyznam pomoci druhym. PaleCek poméha 14 clenim
po psychické strance a 9 ¢leniim se smifit se skute¢nosti. 1 z rodict si vybral jinou
moznost a vyjadfil se, ze diky Palecku muze ziskat nové informace a zkusenosti.

V tabulce €. 7 uvadim Vyznam sdruzeni Palecek pro Cleny.
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Tabulka €. 7 — Otazka €. 24 z dotazniku A a otazka ¢. 18 z dotazniku B:

Vyznam Rodice déti malého vzristu | Dospéli malého vzristu
Podet % Pocdet %

Navazani

pratelskych vztaha 22 19,82 7 29,17

Moznost pomoci 8 16,22 7 29,17

druhym

Podele’nl se 0 problémy 23 20.72 4 16,67

s druhymi

Smifeni se se skute¢nosti 9 8,11 2 8,32

Psychickd pomoc 14 12,61 1 4,17

Nejsem v tom sam/sama 24 21,62

Jina moznost 1 0,90 3 12,5

Celkem 111 100 24 100

Hypotézu ¢. 3 mohu povazovat za potvrzenou. Nové¢ informace o svém
handicapu ziskdva 6 osob malého vzriistu ve sdruzeni stejné postizenych osob.
4 respondenti se seznamuji s novymi informacemi pomoci internetu a lékare,
3 osoby z tisku. Ve 23 ptipadech ziskavaji rodi¢e nové informace o handicapu
svych déti ve sdruzeni stejn€ postizenych osob, v 11 ptipadech od oSetiujiciho
lIékate a v 10 pfipadech z internetu. Nové zdroje ziskava 6 rodic¢t déti malého
vzrustu z tisku a 1 také od socialniho pracovnika.

4 1lidé malého vzrastu a 2 rodi¢e deti malého vzristu maji se socialnimi
pracovniky velmi dobré zkusenosti. Dobré zkusenosti se spolupraci se socidlnimi
pracovniky ma pouze 1 respondent malého vzristu, naopak rodic¢e uvedli dobré
zkuSenosti v 15 piipadech. 1 achondroplazik a 4 rodie v dotaznicich
zakrouzkovali, ze maji se socialnimi pracovniky neutrdlni zkuSenosti. 1 osoba
s achondroplazii a 6 rodich se domniva, ze maji se spolupraci se socialnimi
pracovniky Spatné zkuSenosti. Nikdo zrespondenti malého vzristu ani ztad
rodi¢li déti malého vzristu nezvolil moznost, ze by mél velmi Spatné zkuSenosti.
Jinou moznost si zvolily 2 dotazované osoby malého vzrlstu

a 5 rodicu déti se stejnym handicapem.
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Svépomocnd skupina Palecek pro lidi malého vzristu nejvice znamena
navazani pratelskych kontaktli a moznosti pomoci druhym a to v 7 ptipadech,
podéleni se o problémy s druhymi ve 4 piipadech. 2 lidem malého vzristu
pomaha Palecek se smifit se skute¢nosti, pro 1 osobu s achondroplazii predstavuje
sdruzeni Palecek také psychickou podporu. 3 respondenti si zvolili jinou moznost.
Vyznam svépomocné skupiny Palecek vidi rodi¢e déti malého vzristu v tom,
ze vi, ze vtom nejsou sami a to ve 24 piipadech. 23 respondenti s
e prostfednictvim sdruzeni Palecek mohou podé€lit o problémy s druhymi,
30 rodict déti malého vzristu mohou navazat pratelské vztahy. V 18 ptipadech
ma pro c¢leny Palecka podstatny vyznam pomoci druhym. Sdruzeni Palecek
pomaha rodi¢im po psychické strance a to ve 14 ptipadech a v 9 piipadech se

smifit se skute¢nosti.

ZAVER

Chtéla jsem svou bakalafskou praci ucelit a shrnout veskeré informace
o lidech malého vzristu postizenych achondroplazii, které mi byly dostupné.
Ptedevsim jsem chtéla seznamit Sirokou vefejnost se Zivotem téchto lidi, zejména
s jejich problémy a to z diivodu, ze je o téchto lidech nase spole¢nost velmi malo
informovana. I lidé malého vzristu se vmém vyzkumu shodli,
ze je o nich nedostatek informaci a kdyz uz se o nich objevi par napsanych fadkd,
tak k nim spolecnost vétSinou nepiiklada zadny vyznam.

Ve vlastnim vyzkumu jsem se snazila zachytit pocity a prozitky lidi malého
vzrustu v béznych zivotnich situacich, napfiklad ve Skole, pii uchdzeni
o zaméstnani, pfi hledani partnera, pfi nakupovani, jak na né reaguji naptiklad
rodinni pfislu$nici, ptatelé, vrstevnici, kolegové v zaméstnani a okoli.

Co se tyCe legislativy, lidé malého vzristu a rodi¢e deéti malého vzristu
by si velmi ptali, aby se zménila ptiloha 4 vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., ve znéni
vyhlasky ¢. 157/97 Sb., ptedev§im bod h. Uz dlouho usiluji o zvySeni hranice
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120 cm, jako podminky pro pfiznéni ¢aste¢ného invalidniho dichodu, ale bohuZzel
to bude jesté néjaky Cas trvat.

Vyzkum potvrzuje, ze navstévovani svépomocné skupiny je pro vétSinu lidi
piinosem. Lidé ve svépomocnych skupinach se dokazi 1épe vcitit a porozumét
problémim ostatnich, nebot’ s podobnymi problémy se setkdvaji dnes a denné.
Dale z vyzkumu vyplyva, Ze lidé malého vzristu a rodice déti malého vzristu
maji veétsi divéru a oporu ve svépomocné skupin€ nez ve statni sfére.

Doufam, ze se vztahy mezi nasi spoleCnosti a lidmi s timto handicapem zlepsi.
Plna nadé¢ji véfim, ze postupem casu spolecnost odbourd v sobé predsudky
vuci nim a bude se vice snazit jim naslouchat a neuzavirat se pted jejich problémy

a starostmi.
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Abstrakt

BLAHOVA, V. Problémy lidi malého vzriistu, postizenych achondroplazii
a pseudoachondroplazii, v béznych Zivotnich situacich. Ceské Bud&jovice 2009.
Bakalafska prace. JihoGeskd univerzita v Ceskych Budg&ovicich. Teologicka

fakulta. Katedra praktické teologie. Vedouci prace Mgr. Jana Simec¢kova.

Kli¢ové pojmy: achondroplazie / pseudoachondroplazie, piekazky, obtize

a omezeni, socialné pravni sféra, ob¢anské sdruzeni Palecek

Prace se zabyva problémy lidi malého vzristu, postizenych achondroplazii
a pseudoachondroplazii, v béznych zivotnich situacich. Teoretickd cast
charakterizuje achondroplazii, pseudoachondroplazii, zdravotni problémy lidi
malého vzriistu, jejich vzdélavani, zaméstnavani, také prekazky, obtize a omezeni
v jejich Zivoté. Dale popisuje socialng pravni sféru v Ceské republice a obganské

sdruzeni Palecek.

Prakticka cast obsahuje vyzkum. Cil vyzkumu je zamétfen na problémy lidi
malého vzristu v bézném zivote. Lidé malého vzristu se setkavaji s nejriznéjSimi
problémy na ulici, ve Skole, v praci, pii hleddni partnera, v obchodech atd.
Raznym prekazkdm, omezenim ¢i obtizim se museji pfizpusobit, ¢elit jim nebo je
ptekonat. Pro lidi malého vzristu je nejvétsim pozitivem clenstvi v obfanském
sdruzeni Palecek, kde mohou spole¢né sdilet své problémy, zkuSenosti, zazitky.
Zaroven se podporuji, dodavaji si nad¢ji, naslouchaji, pomahaji si v nesnazich
a predevsim se ¢lenové Palecka snazi ¢lov€ka povzbudit a ujistit ho, Ze v tom neni

sam.

53



Abstract

The problems of people of small stature, affected
by achondroplasia and pseudoachondroplasia, in

normal life situations.

Key terms: achondroplasia / pseudoachondroplasia, barriers, difficulties,

limitations, socio-legal sphere,civic association Palecek

The work deals with the problems of people of small stature, affected by
achondroplasia and pseudoachondroplazii, current life situations. The theoretical
part is characterized by achondroplasia, pseudoachondroplazii, health problems of
people of small stature, their education, employment, the barriers, difficulties and
limitations in their lives. Furthermore describes the socio-legal sphere in the

Czech Republic and the civic association Palecek.

The practical part contains the research. Objective research is focused on the
problems of people of small stature in everyday life. People of small stature are
confronted with various problems on the street, at school, at work, in finding
a partner, in shops, etc. Various obstacles, restrictions or problems must be
tailored, to address or overcome. For people of small stature is the largest positive
membership in civic associations Palecek, where they can collectively share their
problems, experience, experience. At the same time, support, hope they deliver,
listen, help you in difficulty, and especially the members of Palecek man tries to

encourage and reassure him that it is not.
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Dotaznik

Jmenuji se Vendula Bldhova a jsem studentkou tfetiho ro¢niku Jihoceské
univerzity v Ceskych Bud&jovicich, Teologické fakulty, oboru socialni
a charitativni prace.

Ve své bakalarské praci se zabyvam problémy, se kterymi se setkavaji lidé

malého vzrustu.

Obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni tohoto dotazniku, protoze vim,
ze mi muzete poskytnout velmi cenné informace. VSechny udaje
v tomto dotazniku jsou anonymni a budou slouzit jen pro ucely mé bakalarské

préace.

Jiz ptedem bych Vam chtéla podekovat za ochotu a ¢as, ktery jste tomuto

dotazniku vénovali.

S pozdravem

Vendula Blahova DiS.

Dotaznik obsahuje tyto typy otazek:

o Oteviené - zde, prosim, uved’te stru¢nou a vystiznou odpovéd dle Vaseho
uvazeni.

o Polooteviené - vyberte si jednu ¢i vice moznosti, které jsou Vam nabizeny
a zakrouzkujte je. Pokud si nevyberete zddnou z nabizenych variant, zvolte
variantu jind moznost a na volny fadek napiste své vlastni vyjadieni.

o Uzaviené - zde =zakrouzkujte jednu nebo vice moZnosti, se kterymi

se ztotoziujete.
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1. Kolik je VAm 1et? .....ccoeovveeveenn..

2. Pohlavi
a) zena

b) muz

3. Mohl(a) byste uvést svoji vysku? .....................l.

4. V jakém veku byl u Vas diagnostikovan maly vzrist?

5. Od koho jste se dozvédel(a) svou diagndzu?
a) od lékare
b) od rodiny

[0 TN 1 0 T 3810 4 0 Lo 1)

6. Dostal(a) jste od 1ékaie kontakt na sdruzeni ¢i spolek stejn¢ postizenych osob?
Pokud ano, uved’te prosim jaky.

a) ne

7. Odkud ziskavéte nové informace o Vasem handicapu?
a) od lékare

b) od socialnich pracovniki

¢) ve sdruzeni stejné postizenych osob

d) ztisku

e) z internetu

£) ZJINYCh ZArOJl ... e

8. Jaké je VaSe dosazené vzdélani?

a) zakladni
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b) odborné ucilisté

¢) stfedni Skola

d) vyssi odborna skola
e) vysoka Skola

) JINA MOZNOSE . ..ventit ittt e

9. Byl Vas vybér skoly omezen Vasi vySkou?
a) ne, nebyl omezen
b) ano, byl omezen

C) JINAMNOZNOSE . ettt ettt et et et ettt et e

10. Setkal(a) jste se s tim, ze jen diky Vasi vySce Vas na danou skolu nechtéli
pfijmout?
a) ne

b) ano

11. Omezuje Vas Vase vyska v ziskdni vhodného zaméstnani odpovidajici
VaSemu dosazenému vzd¢lani?
a) ne

b) ano

12. Jste nyni zaméstnany(4)? Pokud ano, mohl(a) byste uvést, co vykonavate
za ¢innost?

a) ne

13. Pfi uchazeni o zaméstnani pocit'ujete, Ze 1idé nevi, jak s Vami komunikovat
a jak na Va&$ handicap reagovat?

a) ne

b) ano

c) zatim jsem se s tim nesetkal(a)
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d) JINAMOZNOSE ...ttt e

14. Byl ochoten V4§ zaméstnavatel, u né¢hoz pracujete nebo jste pracoval(a),
upravit Vam pracovni podminky tak, abyste se citil(a) dobfe. Pokud ano, uved’te
prosim jak.

a) nebyl

b) upravu nepotiebuji

o} T 5 T J

15. Zamé&stnani povazujete za:

a) nutnost k preziti

b) prostiedek k dosazeni finan¢nich prostiedkt
¢) cinnost, pti které jsem uzitecny(4)

d) cinnost, kterd mne obohacuje

e) smysl zivota

) T 1 0 00 T 74 Lo 1]

16. Jaky druh prikazu vlastnite?
a) TP

b) ZTP

c) ZTP/P

d) Zzé&dny nevlastnim

17. Pobirate:

a) castecny invalidni dachod
b) plny invalidni dichod

c) véené prispévky

d) financni pfispévky

€) nic nepobirdm
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18. Pokud dostavate nebo jste dostaval(a) néjaké vécné ¢i financni piispevky,
k jakému ucelu slouZi ¢i slouzili?

19. Jste spokojen(a) s péci statu o lidi malého vzrastu?
a) ano, co konkrétné se Vam libi
b) ne, co byste rad(a) zménil(a)

20. Hledani partnera je ¢i bylo pro mne:

a) narocné najit si partnera, ktery by mne bral takového(takovou) jaky(4) jsem
b) nemozné

¢) nedélalo mi to n&jak velky problém

d) stejné jako u kazdého jiného Cloveka

€) JINAMNOZNOSE . ettt ettt ettt et et e

21. Myslite si, ze spolecnost je dostatecné informovana o lidech malého vzristu

a jejich problémech?

Minimum info 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Maximum info.

22. Jaké zkuSenosti mate se spolupraci socialnich pracovnik (dfednik)?
a) velmi dobré

b) dobré

¢) neutralni

d) Spatné

e) velmi Spatné
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f) o nasi situaci nic nevi

o T U0 T8 00T V4 0 o 1 A

23. Jste clenem néjaké jiné svépomocné skupiny nez je Palecek?
Q) QN0 A JAKE ..ttt

b) ne

24. Jaky vyznam ma pro Vas svépomocna skupina (Palecek)?
a) psychicka pomoc

b) vim, Ze v tom nejsem sam (sama)

¢) navazani pratelskych kontakt

d) smifeni se se skute¢nosti

€) moznost pomoci druhym

f) podélit se o problémy s druhymi

o) T 1 0 T 0810 4 0 U010

25. S jakymi nejcastéj$imi omezenimi se setkavate v bézném zivote?

26. Snazil(a) jste se najit n¢jaké pozitivum na své vysce? Pokud néjaké je,
mohl(a) byste uvést jaké?
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Dotaznik

Jmenuji se Vendula Bldhova a jsem studentkou tfetiho ro¢niku Jihoceské
univerzity v Ceskych Bud&jovicich, Teologické fakulty, oboru socialni
a charitativni prace.

Ve své bakalarské praci se zabyvam problémy, se kterymi se setkavaji lidé

malého vzrustu.

Obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni tohoto dotazniku, protoze vim,
ze mi muzete poskytnout velmi cenné informace. VSechny udaje
v tomto dotazniku jsou anonymni a budou slouzit jen pro ucely mé bakalarské

préace.

Jiz pfedem bych Vam chtéla podékovat za ochotu a cas, ktery jste tomuto

dotazniku vénovali.

S pozdravem

Vendula Blahova DiS.

Dotaznik obsahuje tyto typy otazek:

a Oteviené - zde, prosim, uved’te stru¢nou a vystiznou odpovéd dle Vaseho
uvazeni.

o Polooteviené - vyberte si jednu ¢i vice moznosti, které jsou Vam nabizeny
a zakrouzkujte je. Pokud si nevyberete zddnou z nabizenych variant, zvolte
variantu jind moznost a na volny fadek napiste své vlastni vyjadieni.

o Uzaviené - zde =zakrouzkujte jednu nebo vice moZnosti, se kterymi

se ztotoziujete.
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4.

Vék Vaseho ditéte: ........... let

Pohlavi u Vaseho ditéte:
dévce

chlapec

V jakém véku u Vaseho ditéte byl diagnostikovan maly vzrist?

V jakém rozsahu Vam (podle Vaseho nazoru) 1ékat poskytl informace

o handicapu Vaseho ditéte?

a)
b)
c)
d)

dostate¢né seznamil
seznamil velice malo
nesdélil mi zadné informace

0 888 T 74 410 1]

Dostal(a) jste od lékafe néjaky kontakt na sdruzeni ¢i organizaci lidi
se stejnym problémem? Pokud ano, prosim, uved’te jaky.

ne

Od koho ziskavate nové informace tykajici se handicapu Vaseho ditéte?
od osettujiciho lékare

od socialnich pracovnikii

ve sdruzeni stejné postizenych osob

z tisku

z internetu

ZJINYCh ZATOJT ...t e

Vase dité navstévuje:

matefskou Skolu
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b) zakladni skolu
c¢) specialni Skolu
d) JINE ZATIZENI. ..ot

e) jeSté zadné zafizeni nenavstévuje

8. Pokud Vase dit¢ jiz chodi do skoly, vkolika letech zacalo plnit Skolni
dochéazku?

Vo letech

9. Byl vybér skoly pro Vase dité omezen jeho vySkou?
d) ne, nebyl omezen
e) ano, byl omezen

) JINA MOZNOSE . ..eeneie e

10. Setkal(a) jste se s tim, ze Vase dit¢ jen kviili jeho vySce nechtéli na danou
Skolu piijmout?
c) ne

d) ano

11. Byla mateiska Skola ¢i jiné Skolské zatizeni ochotno upravit Vasemu ditéti
podminky tak, aby se citilo dobte. Pokud ano, prosim, uved'te jak.
d) nebyla

e) upravu nepotiebuje

12. Jaky druh prikazu Vase dité vlastni?
e) TP

f) ZTP

g) ZTP/P

h) Zadny nevlastni
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13. Pobirate na Vase dité né¢jaké vécné ¢i finanéni piispévky? Pokud ano, prosim,
mohl(a) byste uvést jaké?
a) ne, nepobirdm

) T T J

14. Jste spokojen(a) s péci statu o lidi malého vzrastu?
¢) ano, co konkrétné se Vam libi
d) ne, co byste rad(a) zménil(a)

15. Jaké zkuSenosti mate se spolupraci socialnich pracovniki (afednik)?
a) velmi dobré

b) dobré

¢) neutralni

d) Spatné

e) velmi Spatné

f) o nasi situaci viibec nic nevi

o) T 1 0 T 0810 74 L0 1)

16. Myslite si, Ze spolecnost je dostatecné informovana o lidech malého vzriistu

a jejich problémech?

Minimum info. 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Maximum info.

17. Jste Clenem n¢jaké jiné svépomocné skupiny nez je Palecek?
C) ANO0 @ JAKE L.\ttt e e e

d) ne
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18. Jaky vyznam ma pro Vas svépomocna skupina (Palecek)?
h) psychickéd pomoc

1) vim, ze v tom nejsem sam (sama)

J) navazani ptratelskych kontakt

k) smifeni se se skute¢nosti

1) moznost pomoci druhym

m) podélit se o problémy s druhymi

10 T 0 180T 74 410 ] A

19. S jakymi nej€astéj$Simi omezenimi se setkava Vase dité v bézném Zzivoté?
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Kazuistika

Krystof, narozen roku 1975, méii 122 cm
Matka: Anna, narozena 1954

Otec: Josef, narozen 1949

Sourozenci: 2 bratfi - Zbynék, narozen 1972

Tomas, narozen 1973

Krystof je ze tfetiho planovaného téhotenstvi. Matka béhem gravidity
neprodélala Zadnou nemoc ani uraz. Porod byl proveden cisaiskym fezem.
Hned po narozeni u Krystofa byla zjisténa achondroplazie. Jeho 2 starsi bratii byli
a jsou v poradku - bez télesného i dusevniho postizeni. Také maly vzrist se
v roding¢ nikdy dfive nevyskytoval. Krystofiv vyvoj nebyl nijak zvlast opozdén.

Od narozeni az do 10 let chlapcova vé€ku jezdili s nim rodi¢e na pravidelné
kontroly vyvoje ristu do prazské nemocnice Na Bulovce. Ve starSim Skolnim
veku byla Krystofovi a jeho rodi¢im nabidnuta moznost podstoupit operativni
zakroky prodluzujici kosti. Po seznameni s ur¢itymi informaci, tuto nabidku
Krystof odmitl, z divodu, Ze by mél jen o nékolik centimetri navic a z obavy ze
zhorSeni zdravotniho stavu.

Krystof navstévoval normalni matetskou skolu, posléze 1 zékladni skolu.
Okolo 10 let si zacal uvédomovat, Ze ostatni vrstevnici ho preriistaji a Ze zlstane
malého vzristu. Po ukonceni zdkladni Skoly byl pfijat na stfedni primyslovou
Skolu do oboru v§eobecného strojirenstvi. Do svého prvniho zaméstnani nastoupil
jako délnik ve dievovyrobé, po 2 letech zménil zaméstnani a pracoval 4 roky
jako technicky kontrolor, posléze rok plsobil jako Udrzbar zatizeni obecniho
uradu
a také pecCoval o vefejné prostranstvi ve svém rodném bydlisti. Tuto Cinnost
vykonaval pouze rok, poté zacal soukromé podnikat v oblasti oprav a udrzeb
sportovnich potieb a vyroby vyrobka zpracovatelského primyslu, soukromé

podnikani po 4 letech pierusil. Krystof byl 6 mésicti nezaméstnany, byl evidovany
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na ufadu prace, pobiral podporu v nezaméstnanosti. Po 6 mésicich si nasel praci
opét jako technicky kontrolor, kterou vykonava doposud.

Krystof si zkouSel podat zddost o pfiznani caste¢ného invalidniho

duchodu,
i kdyz si byl védom toho, Ze ne zcela splituje jednu z podminek vyhléasky.
Hypofyzéarni nanismus nebo chondrodystrofie, pokud télesna vySka neptesahuje
120 cm, toto je bod ve vyhlasce tykajici se Krystofa. Achondroplazie - postiZeni,
které¢ KrysStof ma, je jednim z druhti chondrodystrofie, tuto podminku spliuje,
ale bohuzel ptfesahuje o pouhé 2 cm. Proto byl posuzovan individudlné a na
zaklad¢ urcitych okolnosti mu byl ve 30 letech pfiznan ¢astecny invalidni dichod.
Také si podal zadost o ziskani prikazu TP, byl mu ptiznan prikaz ZTP a vyhody
snimi spojené. Jinak béhem svého zivota nepobiral zadné finan¢ni ptispévky
na své postizeni.

Krystof velmi dba o svlij zdravotni stav, uz od malicka se snazi mit
dostatek pohybu. Vyvazena strava obohacena o mineraly a vitaminy a sport, jako
naptiklad nohejbal, lyzovani, brusleni, plavani, jizda na kole, bowling, posilovani,
mu pomdhaji udrzovat svou télesnou vdhu v optimalni normé a zbytecné
nezatézovat tolik cely télesny systém, predevsim klouby a srdce.

Kjeho zajmim a konickliim, kromé& sportu, patii jesté¢ motorismus,
kutilstvi, fotografovani a filmovani. Také se mu naskytla pfilezitost si zahrat
v divadle
¢i ve filmu, objevil se v rolich, naptiklad jako trpaslik, skiitek, ¢iSnik, kabaretiér
¢i pomocnik.

Krystof zazil par lasek, ale 1 zklaméni. Pred lety mél vazny vztah s divkou
malého vzriistu, ale skonéil. Nyni je sdm. Zivot by si hlavné nedokazal predstavit
bez své rodiny a pratel. Tito lidé ho berou takového jaky je. Jsou mu velkou
psychickou oporou.

I kdyz mu Zivot stavi do cesty spoustu piekdzek a omezeni, tak se

nevzdava. Snazi se z toho nelehkého osudu vytézit néjaké pozitivum.
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Neobvykly politik
Povidani o muzi, ktery své protivniky prevysuje

Podlle cldnku z Columbia News Service, 2002, autora Bretta Tomlinsona, voiné preloZil
a upravil Tomas Cikrt, original naleznete na www.Ipaonline.org.

Tony Soares, je 38lety muz, ktery byl
podruhé za sebou zvolen do méstské
| rady amerického méstecka Hoboken
g f ve staté New York, leziciho na biezich
|| reky Hudson. Tony je 125 cm vysoky,
| ma achondroplazii. Byt clovékem
maleho vzristu ve svété zafizeném
pramérné velké lidi neni
{ Jednoduché a stalé pohledy zvédavcii
4 na ulici Cini tuto situaci jesté horsi.
— Kdyz nékdo z malych lidi déla kariéru,
nechapavy pohled vefejnosti se jesté
znasobuje.

»Je nékdy obtizné byt anonymni," fika Cara Egan, mluvéi a viceprezidentka Little People
of America (LPA), svépomocné skupiny malych lidi Spojenych statd, kterou zaloZil
hollywoodsky herec malého vzrlistu Billy Barty v roce 1957. Tato organizace definuje
Clovéka malého vzrilstu jako toho, kdo v dospélosti méfi méné nez 145 cm (4 stopy 10
palcl) a odhaduje, Ze tato kritéria spliiuje 30 tisic Americand.

Mluvci LPA (na obrazku vpravo) tvrdi, Ze zatimco v dennim
Zivoté maji mali lidé v USA prospéch z tamniho zdkona
o zdravotné postizenych AmeriCanech (ktery maly vzrlst
rozeznava jako zdravotni postizeni), stdle musi bojovat
Unavny boj s obrazem svého postizeni, zdédénym z minulosti.
.Negativnim stereotypdm se stale dafi," fika Cara Egan
a to pry jak v televizi, tak filmu a na internetu.

Tony Soares, ktery byl zvolen , prezidentem" méstské
rady jejimi cleny je pouze jednim z hrstky lidi malého
vzrlstu, ktefi pfes stereotypy prorazili, aby dosahli politického
Uspéchu. Voli¢i v Hustonu (Texas, USA) zvolili také do svého
zastupitelstva malého clovéka a prezident Clinton ustanovil
muZze malého vzrlstu komisafem v Komisi pro rovné s
prileZitosti.v zaméstnavani. V méste¢ku Glasborro byl S
dokonce starostou Alvin Sheep, ktery méfil 105 centimetr(!

Pfi svém prvnim pokusu o proniknuti do méstské rady se Soares utkal s Edem
Stinsonem, popularnim stfedoskolskym trenérem amerického fotbalu. Aby se néjak
predstavil svym voli¢lim, rozhodnul se hovofit o svém malém vzrlstu. ,Mél jsem pocit,
Ze to jak vypadam, znamena to, co jsem a Ze se tomu nemohu vyhnout. A také je to
cesta jak vzdélavat verejnost, ktera moc o lidech malého vzrlstu nevi," fika T. Soares.

T. Soares pracoval jako kreativni supervisor pro jednu marketinkovou firmu
v New York City a vedl kampané pro nejvyznamnéjsi klienty jako napfiklad Phillip
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Morris. Své nadani pak pouzil pti vedeni své vlastni kampané. Fotky napfiklad byly
zabirany z nadhledu (,Protoze tak mne lidé obvykle vidi," zd@vodiuje). Voli¢i slySeli
na jeho volani po zodpovédnosti vici platcdm dani a po kontrole rozvoje mésta
Hobojem, a proto nakonec slavil prevratné vitézstvi.

Prace pro méstkou radu na Castecny Uredni Gvazek, kterou doplnil dlouhé pracovni dny
v reklamnim prlmyslu, mu Cinila Zivot trochu hektickym. On ale Fika, Ze ho tési zasvétit
volny ¢as méstu Hoboken, svému domovu poslednich 11 let, zvlasté nyni, kdyz se jeho
politicka kariéra ,posunula® od malého vzristu k dllezitéjsim zalezitostem.

V kampani pro dalsi volebni obdobi totiZ uz Soares svou vysku nezdlirazioval.
Stal béhem prvniho volebniho obdobi respektovanou osobnosti pro svij pohotovy ddvtip
stejné jako presvédcivost. Je pry nelstupny az drzy. JeSté nez se stal radnim, pustil se —
tehdy jako mluvéi LPA — do jedné mexické restaurace, kde zaméstnavali ¢lovéka malého
vzrlstu, ktery roznasel ,nachos" a ,salsu® na sombréru na své hlavé. Ve stanovisku,
které zformuloval pro média nazval Soares tuto praktiku jako ,barbarskou" a ,odpornou®,
ale dostalo se mu jenom malé podpory jak od navstévnik( restaurace, tak tisku
a nakonec pochopeni nenalezl ani u muze pod sombrérem.

Svého nepopularniho postoje vsak nelituje. ,Vedu jiné malé lidi k odpovédnosti
za své konani," fika Soares, ,Chci, aby také oni mne vedli k odpovédnosti, protoze
na tomto svété vladne prilis mnoho stereotypl. Diky ignoranci a nedostatku vzdélani

jsme malovani stale stejnym Stétcem."

T. Soares souhlasi s tim, Ze maly vzriist formoval jeho osobnost (,trosku mne
ucinilo odolnéjsim a jesté trochu vice mne to Stvalo," fika), ale jednim dechem dodava,
ze chce, aby s nim bylo zachazeno jako s prdmérné velkymi lidmi. A podle toho také
jedna jako politik — s velkou davkou kriti¢nosti.

Opozice mne prezdiva yuppie," tvrdi T. Soares, kdyz fidi své BMW s prodlouzenymi
pedaly, ,kdyz mé atakuji timto zplsobem, je to bezvadné, protoZe to znamena,
Ze se nezaméruji na moji vysku."
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U dvouletého chlapce s achondroplazii (viz obrazek ¢. 1) byla zavedena 1écba
dynamickym reklinaénim korzetem pro vyraznou kyfézu, kterd je zplisobena
hypoplazii téla obratle L1 (viz RTG patefe v bocné projekci na obrazku
¢. 2).

72



Na obrazcich ¢. 1 a ¢ 2 je demonstrovan jedenactilety hoch postizeny
achondroplazii pted a po prodlouzeni obou ¢asti nohou od kolena k nartu o 8 cm.
Ve c¢trnacti letech bylo provedeno prodlouzeni pravé a v patnacti letech levé ¢asti
nohy od kolena ke stehnu o 10 cm. Celkové prodlouzeni dolnich koncetin ¢inila
18 cm, v sedmnacti letech dosahl pacient vysky 150 cm. Prodluzovani dolnich
koncetin neomezilo rozsah kloubni pohyblivosti.

Obrézek €. 1:
Achondroplazie, priibéh 1écby

Obrazek ¢. 2:

Achondroplazie, po dvojim prodlouZeni nohou
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